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Introduction 
La prise en charge des personnes malades a connu ces vingt dernières années 
deux évolutions importantes : d’une part, le développement du concept de 
médecine basée sur les données actuelles de la science, dite médecine 
factuelle ou basée sur les preuves ; concept qui apparaît pour la première fois 
dans littérature médicale en 1992 (EBMWG, 1992)1 sous la terminologie 
d’Evidence-Based Medicine (EBM) ; et d’autre part, l’évolution du système de 
santé en matière d’information et de participation des patients au processus de 
décision médicale. Ces évolutions sont au cœur d’enjeux théoriques, 
méthodologiques et cliniques. 
 
L’EBM se définit comme une combinaison « des meilleurs résultats de la 
recherche, de l’expertise professionnelle et des valeurs et préférences des 
patients dans la décision médicale (Sackett, 2000)2. Autrement dit, il s’agit 
d’utiliser de façon consciencieuse, explicite et judicieuse les meilleures preuves 
scientifiques actuelles dans la prise en charge personnalisée des patients 
(Greenhalgh, 2000)3. Cette approche vise à aider le clinicien à mieux identifier, 
analyser et intégrer les résultats pertinents de la recherche clinique dans sa 
pratique quotidienne.  
 
Ce questionnement scientifique doit tenir compte à la fois de l’expérience du 
clinicien, de l’évolution des connaissances disponibles, et des valeurs et 
préférences des patients, c’est-à-dire des connaissances, préférences et 
attentes des personnes malades en matière d’informations sur leur pathologie 
et les traitements possibles. La transposition de l’EBM dans la pratique implique 
d’intégrer ces trois dimensions complémentaires, en fonction des contextes 
étudiés, afin de parvenir, dans la mesure du possible, à une prise de décision 
adaptée à la situation individuelle d’un patient. 
 
Le modèle visuel suivant (Figure 1) résume ce processus multidimensionnel de 
la décision médicale qui résulte de l’adéquation entre données actuelles de la 
science, expertise clinique et valeurs et préférences des patients. 
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Figure 1. L’approche systémique du processus de décision médicale 
 
En référence à ce modèle, et pour faciliter la prise en compte de ses différentes 
dimensions en pratique clinique, plusieurs outils ont été développés, dont 
notamment les recommandations pour la pratique clinique (RPC). Ce sont des 
documents « développées méthodiquement pour aider le praticien et le malade 
dans leur décision concernant le caractère approprié des soins dans des 
circonstances cliniques données » (Institute of Medicine, 1990)4. C’est alors 
que se développe la notion de traitement ou d’intervention « standard », 
qu’Eddy a défini dès 1990, comme une intervention dont « les conséquences 
sont connues et les préférences des patients connues et unanimes » (Eddy, 
1990)5.  
 
Le processus de décision médicale est un processus multidimensionnel 
complexe qui ne peut plus exclusivement reposer sur l’expérience et le 
jugement du clinicien. Plusieurs raisons peuvent être évoquées. Le clinicien fait 
face à un accroissement constant de la quantité et de la complexité des 
données scientifiques médicales publiées, d’un manque de formation à leur 
analyse critique, ainsi que d’un manque de temps. Plus de 3000 publications 
concernant le cancer sont indexées tous les mois sur Medline dont une 
centaine d’essais randomisés ; ceci confère un rôle majeur aux 
recommandations de pratique clinique et aux référentiels régionaux de prise en 
charge mises à disposition des cliniciens.  
 
Décision 
médicale 
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De plus, l’évolution des valeurs socioculturelles s’est traduite dans le domaine 
médical par une demande de la part des patients d’une meilleure information 
concernant leur maladie et leur prise en charge, ainsi qu’une plus grande 
implication dans le processus de décision thérapeutique. L’évolution de la 
relation entre le patient et le médecin, suppose des informations plus précises, 
plus complètes et plus techniques qu’avant. L’information des patients constitue 
non seulement un besoin mais un droit pour les personnes malades et une 
obligation pour le médecin.  
 
En cancérologie, les décisions thérapeutiques nécessitent un arbitrage entre 
les bénéfices (amélioration de la survie et de la qualité de vie notamment) et les 
risques des traitements. Les bénéfices, parfois faibles et l’importance de 
certains effets secondaires, aussi bien en termes de toxicité immédiate 
(nausées et vomissements, myélodépression…) qu’en termes de séquelles à 
long terme (second cancer, infertilité, handicap physique, douleur, 
dépression…), rendent difficile la transmission d’informations aux patients et la 
prise de décision clinique. Cette situation confère une importance particulière 
aux connaissances des bénéfices et des risques des interventions d’une part, 
et aux préférences des patients et valeurs qu’ils attribuent aux conséquences 
des interventions d’autre part. Chacun des deux partenaires de la relation de 
soins est dépositaire d’une des deux composantes : les connaissances chez le 
médecin et les préférences chez le patient. Dans cette situation, l’information du 
patient et la communication patient-médecin sont des éléments centraux de la 
prise en charge du patient atteint de cancer.  
 
La qualité de l’information des patients ne peut être dissociée de celle de ses 
usages potentiels, en particulier au sein de la relation patient-médecin. Les 
cliniciens s’estiment parfois insuffisamment formés aux démarches 
d’information et de communication avec le patient, alors que l’échange 
d’information, en particulier l’intégration des besoins d’information des patients 
et la mise à disposition d’informations de référence pour les patients, constitue 
l’une des fonctions essentielles d’une communication centrée sur le patient en 
cancérologie (Epstein, 2007)6. L’analyse des données de la littérature met en 
évidence notamment, que le langage utilisé par les médecins et leur manque 
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de temps constituent des obstacles à l’acquisition d’un savoir par le patient 
(Carretier, 2009)7. Intégrer l’information des patients et l’aide à la décision 
médicale dans notre modèle de la décision médicale implique alors de prendre 
en considération les trois composantes essentielles de la décision (expertise 
professionnelle, données scientifiques disponibles et préférences des patients) 
dans l’élaboration des outils d’information et d’aide à la décision destinés aux 
cliniciens (RPC) et l’élaboration des supports écrits d’information pour les 
patients (documents d’information). 
 
En ce qui concerne les RPC, les expériences menées en cancérologie ont 
montré que ces outils étaient davantage perçus par les médecins comme une 
ressource et une réponse aux difficultés rencontrées dans leur activité clinique ; 
et moins perçus comme une menace pour la relation individuelle du médecin 
avec son patient. Il est possible que l’importance accordée à la recherche 
clinique et à la décision pluridisciplinaire en cancérologie favorisent cette 
perception ; dans cette spécialité, les recommandations sont de meilleure 
qualité que dans d’autres domaines médicaux, et ont montré leur capacité à 
améliorer les pratiques et les résultats pour les patients (Burgers, 20048; Ray-
Coquart, 19979; 200210; Hébert-Croteau, 200411; Fervers, 200712). 
Quant aux documents d’information à destination des patients sur les cancers, 
ils trouvent une place particulière dans la relation médecin-patient. Développés 
et diffusés pour améliorer l’information des patients atteints de cancer, ces 
documents supposent un contenu informationnel de qualité, en correspondance 
avec l’évolution des besoins et attentes des personnes concernées. 
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Problématique  
Le cancer est la maladie que redoutent le plus les français. C’est la première 
cause de mortalité en France. Si l'on tient compte des évolutions 
démographiques, en particulier du vieillissement de la population française, 
l’incidence des cancers a progressé de 48 % chez l'homme et de 46 % chez la 
femme entre 1980 et 2005 (Bélot, 2008)13. Selon les projections de l’Institut 
national de veille sanitaire (InVS), le nombre de nouveaux cas de cancers 
diagnostiqués est estimé à 365.000 en 2011. Même s’il est mis en évidence 
une amélioration de la survie des patients pour la plupart des cancers, il existe 
néanmoins une variation considérable de la survie des personnes atteintes de 
cancers selon la localisation cancéreuse (d’une survie nette à 10 ans de 1 % 
pour le mésothéliome pleural à 93 % pour le cancer du testicule).  
 
L’évolution du contexte sociétal et des mesures mises en œuvre en faveur du 
droit à l’information des patients, et les résultats des données de la littérature 
au niveau international et national soulignent des attentes fortes et hétérogènes 
en matière d’informations des patients atteints de cancer sur les différents 
aspects de leur prise en charge (diagnostic, bénéfices/risques des traitements, 
effets secondaires, modalités de suivi, aspects psychologiques et sociaux…). 
La qualité de l’information des patients est un prérequis à la participation des 
patients au processus de décision médicale (Bunge, 2010)14. Dans le parcours 
de soins d’une personne atteinte d’un cancer, l’accès à des informations 
médicales et scientifiques de qualité qui permettent au patient de répondre à 
ses besoins d’information, à mieux comprendre sa maladie, et participer aux 
décisions thérapeutiques, constitue une priorité de santé publique. 
 
Le développement ces vingt dernières années de recommandations pour la 
pratique clinique en cancérologie, en tant que documents d’information et 
d’aide à la décision à destination des cliniciens, s’inscrit dans une approche 
moderne de la médecine factuelle (evidence-based medicine) qui vise à 
intégrer aux données actuelles de la science et à l’expertise clinique, les 
préférences et valeurs des patients. Pour pouvoir baser la décision médicale 
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sur ces trois dimensions, l’enjeu est de partager avec les patients les données 
actuelles de la science et d’intégrer les préférences des patients dans les RPC.  
 
Notre hypothèse est qu’il est possible d’intégrer les préférences des patients à 
deux niveaux de production des connaissances : l’élaboration de documents 
écrits d’information des patients d’une part, et l’élaboration de 
recommandations pour la pratique clinique (RPC) pour les cliniciens d’autre 
part. 
 
Dès le début des années 90, la Fédération Nationale des Centres de Lutte 
Contre le Cancer (FNCLCC) s’est intéressée à l’amélioration de la qualité des 
soins aux patients atteints de cancer, avec le développement des « Standards, 
Options et Recommandations » (SOR), programme de recommandations pour 
la pratique clinique (RPC) en cancérologie. Ces recommandations nationales 
ont pour but d’améliorer la qualité des soins apportés aux patients atteints de 
cancer et d’assurer l’accès à des soins de qualité conformes aux données 
actuelles de la science partout sur le territoire français. Il s’agit ainsi de fournir 
aux cliniciens, cancérologues et spécialistes d’organe concernés par la prise en 
charge des patients atteints de cancer, des outils d’aide à la décision basés sur 
des informations validées et actualisées portant sur le caractère approprié des 
stratégies diagnostiques, thérapeutiques et de surveillance des cancers 
(Fervers, 199515, 200116, 200517).  
Fort de ces documents et de leur impact sur l’amélioration des pratiques 
cliniques en cancérologie, un programme d’information des patients a été mis 
en place par la FNCLCC, le programme SOR SAVOIR Patient18 (SSP), en 
partenariat avec la Ligue nationale contre le cancer. Ce programme vise à 
répondre aux enjeux de « traduction » (adaptation) des recommandations SOR 
en documents d’informations à l’usage des patients et de leurs proches, sur la 
base du développement en France d’une méthodologie innovante en matière 
d’élaboration de guides d’information pour les personnes malades et leurs 
proches. Les documents d’information sont développés à partir des 
recommandations SOR validées d’un point de vue scientifique et médical, et la 
prise en compte de critères de qualité de l’information écrite à destination des 
patients.  
 13 
Nous nous intéressons aux besoins d’information des patients et aux critères 
de qualité d’élaboration d’informations écrites qui leur sont destinés. Les 
documents d’information des patients ont pour objectif de permettre au patient 
de compléter ou renforcer, par un contenu fiable et intelligible, des informations 
transmises par le médecin en consultation. A travers notre implication dans le 
développement méthodologique et l’élaboration de guides d’information des 
patients atteints de cancer au sein du programme SOR SAVOIR Patient, nous 
analysons la façon dont a été pris en compte le savoir profane, c’est-à-dire les 
connaissances des patients, leurs expériences de la maladie et leurs 
préférences, dans cette démarche d’élaboration de documents écrits 
d’information des patients. 
 
Une première partie de notre recherche positionne notre problématique au 
regard d’un état des connaissances du contexte sociétal en matière 
d’information des patients et son évolution, des besoins d’information des 
patients atteints de cancer et des modèles de décision médicale et de 
communication patient-médecin. 
 
Une deuxième partie met en évidence les critères de qualité des documents 
d’information des patients et comment ils ont été pris en compte dans 
l’élaboration des guides SOR SAVOIR Patient. Nous détaillons la méthodologie 
mise en œuvre pour prendre en compte les préférences des patients 
concernant les documents d’information, et les résultats selon des critères de 
qualité définis. Les principaux résultats obtenus sur la satisfaction des lecteurs 
et la qualité de ces documents d’information sont également analysés à partir 
de diverses approches évaluatives conduites sur certains guides SOR SAVOIR 
Patient publiés. 
 
Une troisième partie présente notre étude sur l’implication de patients dans le 
processus d’élaboration de recommandations pour la pratique clinique : 
définition d’une approche méthodologique, application et évaluation au sein de 
deux expériences, l’élaboration d’une RPC SOR sur la prise en charge du 
cancer du poumon, et l’élaboration de recommandations pour la pratique 
clinique sur le cancer du sein (RPC St-Paul-de Vence en collaboration avec le 
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programme SOR). Nous discutons les points forts et les limites de ces travaux 
qui jusqu’alors impliquaient exclusivement des professionnels. 
 
A travers ces différentes approches participatives, nous discuterons si elles 
concourent à l’amélioration de la qualité de l’information des patients et à la 
prise en compte des préférences des patients atteints de cancer dans les 
recommandations pour la pratique clinique.  
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Partie 1. Etat des connaissances 
1.1 Contexte sociétal 
 
L’information du patient est un principe fondateur de la pratique médicale. Elle 
contribue à l’instauration d’une relation de confiance entre le médecin et son 
patient. La nature de cette information est expressément énoncée depuis 1995 
par le Code de déontologie médicale19 : « Le médecin doit à la personne qu'il 
examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information loyale, claire et 
appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au 
long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses 
explications et veille à leur compréhension. Toutefois, lorsqu'une personne 
demande à être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic, sa 
volonté doit être respectée, sauf si des tiers sont exposés à un risque de 
contamination. Un pronostic fatal ne doit être révélé qu'avec circonspection, 
mais les proches doivent en être prévenus, sauf exception ou si le malade a 
préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit 
être faite. » 
 
En matière d’information des patients, le médecin a une obligation de moyens. 
La jurisprudence exige un consentement libre, éclairé et conscient du patient. 
Depuis l’arrêt Hédreul (Cass. Civ. 1e, 25 février 1997), le « médecin est tenu 
d’une obligation particulière d’information vis-à-vis de son patient et il lui 
incombe de prouver qu’il a exécuté cette obligation ». Ce consentement libre et 
éclairé du patient repose sur une information préalable (Durand-Zaleski, 
1999)20. C’est au médecin et/ou à l’établissement de soins de rapporter la 
preuve de la bonne information du patient. En pratique, un document écrit signé 
par le patient n’est pas le moyen le plus adapté pour apporter une preuve que 
le patient ait été bien informé. D’autres éléments se sont avérés plus pertinents 
d’un point de vue juridique et éthique, tels que la tenue d’un dossier médical, la 
mise à disposition de documents d’information compréhensibles, un temps de 
consultation suffisant pour échanger avec le patient, et une organisation 
adaptée du service par exemple.  
 
  16 
D’un point de vue juridique, l’information orale délivrée par le médecin ne perd 
pas de son utilité à partir du moment où le médecin peut témoigner de son 
exécution, par exemple en l’inscrivant dans le dossier médical du patient. En 
2002, les avancées jurisprudentielles en matière d’information des patients ont 
été reprises et intégrées dans la loi du 4 mars 2002 relative aux droits de 
patients et à la qualité du système de santé21. Cette loi renforce le devoir 
d’information en donnant le droit au patient d’accéder librement à son dossier 
médical. Elle fait référence aux recommandations de l’Agence Nationale 
d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (aujourd’hui Haute Autorité de Santé), 
qui avait publié en 2000 des recommandations à l’attention des médecins pour 
les encourager à adopter une façon d’informer leur patient qui prenne mieux en 
compte leurs besoins d’information (ANAES, 2000)22. 
 
Dans le préambule de ces recommandations, les auteurs reviennent sur les 
objectifs de l’information des patients :  x éclairer le patient sur son état de santé,  x lui expliquer le déroulement et la nature des soins qu’il va recevoir, x lui permettre de participer activement aux prises de décisions médicales 
qui le concernent tout au long de sa prise en charge.  
 
Ces recommandations aux médecins portent sur le contenu et la qualité de 
l’information, les modalités de l’information (primauté de l’information orale, 
l’information écrite est un « complément possible à l’information orale »), les 
qualités requises des documents écrits, et sur l’évaluation de l’information 
donnée. Elles placent ainsi la démarche d’information des patients non plus 
dans une perspective défensive, qui n’aurait pour seul but que de prémunir le 
médecin contre un procès (signature d’un consentement éclairé), mais de les 
inscrire dans une approche plus positive de l’information des patients qui vise à 
les mettre en situation de comprendre ce qui leur est proposé. 
 
Le système de santé français s’est progressivement doté de textes 
règlementaires majeurs qui ont permis une meilleure prise en compte de 
l’information des patients et de leurs droits : la loi Huriet-Sérusclat (JO, 1988)23 
instaure l’obligation de demander le consentement écrit de toute personne 
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participant à un essai thérapeutique (loi qui sera ensuite révisée dans le cadre 
de la loi de santé publique pour la mettre en conformité avec les directives 
européennes), le Code de Déontologie médicale (1995), et la Charte du patient 
hospitalisé (1995), devenue Charte de la personne hospitalisée24, du fait d’une 
actualisation rendue nécessaire par l’évolution des textes législatifs (notamment 
les lois du 4 mars 2002, du 6 août 2004 relative à la bioéthique, du 9 août 2004 
relative à la politique de santé publique, et du 22 avril 2005 relative aux droits 
des malades et à la fin de vie).  
Egalement introduite au sein du système de santé français par l’ordonnance n° 
96-346 du 24 avril 199625, et précisée par le décret n° 97-311 du 7 avril 199726, 
la procédure d’accréditation a pour objectif de s’assurer que les établissements 
de santé développent une démarche d’amélioration continue de la qualité et de 
la sécurité des soins délivrés aux patients. Cette procédure retient l’information 
des patients comme l’un des critères de qualité au sein d’un établissement de 
santé français. Dès la première version du manuel utilisée pour conduire ces 
procédures d’accréditation (Anaes, 1999)27, il est fait mention que 
« l’établissement s’assure que chaque patient peut exercer ses droits et met en 
œuvre à cet effet les moyens nécessaires à leur prise en compte. Les droits du 
patient concernent essentiellement l’accès aux soins, la liberté de choix, et le 
respect de la dignité. L’information constitue un champ spécifique de ces 
droits ». Les travaux poursuivis par la Haute Autorité de Santé (HAS, ex-
ANAES) sur les dispositifs d’évaluation et d’amélioration de la qualité des 
pratiques et des soins en établissements de santé et en médecine de ville, et 
d’amélioration de l’information des patients, intègrent l’information des patients 
comme l’un des critères de qualité du système de santé. 
 
La loi du 4 mars 2002 vient acter cette évolution historique de la relation 
médecin-malade, inscrite dans les textes légaux et règlementaires ainsi que 
dans la jurisprudence depuis le début des années 1970, et, surtout, dans les 
années 1990 (Camhi, 2004)28. Cette loi fonde le principe de démocratie 
sanitaire, nouvelle étape dans les relations entre professionnels de santé et 
patients, présenté comme « la participation conjointe des professionnels, 
usagers et élus à la définition d’une politique de santé publique afin d’améliorer 
le fonctionnement et l’efficacité du système de santé ». Une filiation est 
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traditionnellement établie entre la loi du 4 mars 2002 et les Etats généraux de la 
santé qui se sont tenus en 1998 et 1999 et qui furent une expression forte de la 
volonté des autorités de démocratiser le système de santé (Brücker, 1999)29. 
La loi du 4 mars 2002 affirme les droits individuels des personnes malades et 
leur reconnaît un rôle actif en matière d’information, de participation aux 
processus de décisions les concernant. Cette force donnée au principe du 
respect de l’autonomie du patient va s’appliquer progressivement aux actions 
liées à la prévention et aux choix de politiques de santé (Moutel, 2004)30. La loi 
du 4 mars 2002 réaffirme et réunit les droits du patient et les devoirs des 
professionnels de santé existants et en édicte de nouveaux. Elle a eu pour 
mesure phares de donner une place primordiale au patient dans le système de 
santé en général, et dans sa relation avec le médecin en particulier, de manière 
à en faire un acteur actif et participatif s’il le souhaite, et d’autre part d’instaurer, 
outre l’obligation d’information orale par le professionnel de santé, une 
obligation de communication de l’information écrite. Grâce à cette loi, 
l’information devient un levier majeur de promotion des valeurs de protection de 
l’autonomie du patient, d’équité d’accès à l’information et de démocratie 
sanitaire. La démarche d’information des patients constitue pour l’ensemble des 
acteurs du système de santé un moyen d’optimiser les comportements des 
usagers afin d’améliorer l’efficacité et l’efficience des soins.  
 
Rappelons que ce concept de « malade actif » qui a émergé dans les années 
1960-1970, a été explicitement porté par le Président de l’association française 
de lutte contre le VIH/Sida et les hépatites virales AIDES, Daniel Defert, en 
1989 lors de la conférence mondiale sur le Sida, et prend aujourd’hui toute sa 
dimension avec la loi dite HPST, portant réforme de l’Hôpital et relative aux 
patients, à la santé et aux territoires (JO, 2009)31. Les mouvements associatifs 
ont activement participé à cette évolution historique de la place accordée à 
l’information des personnes malades, dès le milieu des années quatre-vingt 
avec le début de l’épidémie de Sida. Les associations de malades vont 
s’imposer comme des leviers essentiels : ce sont en particulier les actions 
menées par les associations de patients atteints de maladies rares 
(Rabeharisoa, 1999)32, et celles de patients séropositifs (Barbot, 2002)33 qui 
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vont considérablement impulser cette dynamique sociétale autour de 
l’information des patients.  
Le milieu associatif des personnes atteintes de cancer va également exprimer 
des attentes fortes en matière d’information des malades. Ainsi, ce sont des 
nouvelles générations de patients qui participent aux Etats généraux du cancer 
et demandent l’amélioration des conditions d’annonce du diagnostic du cancer. 
La voix des malades du cancer s’est principalement exprimée par le biais de la 
Ligue contre le cancer. Ces « nouveaux malades » (Silverman, 1990)34 
expriment fortement des besoins d’information et d’écoute. Rappelons que la 
Ligue est une association française, créée le 14 mars 1918 par Justin Godart et 
reconnue d’utilité publique depuis le 22 novembre 1920. En tant qu’organisation 
non gouvernementale, elle a pour missions la prévention et la promotion des 
dépistages des cancers, l'accompagnement des personnes malades et de leurs 
proches et le soutien financier de la recherche publique dans tous les domaines 
touchant à la cancérologie. Premier organisme non-gouvernemental français de 
financement de la recherche dans ce domaine, sa présence sur tout le territoire 
et le développement de ses actions, notamment en matière d’amélioration des 
conditions d’annonce du cancer, de l’information des patients et de leurs 
proches, et des dispositifs d’accompagnement des personnes pendant et après 
la maladie, lui a permis de mettre en avant la parole des malades, et de 
recueillir les différents besoins et attentes des patients et de leur entourage 
pour améliorer la prise en charge des cancers (Pinell, 1992)35. De vives 
critiques ont été exprimées par les patients à l’encontre du corps médical et de 
l’Etat lors des premiers Etats généraux du cancer en 1998 ; ces critiques ont 
été publiées dans un livre blanc, un document de référence au sein de la 
communauté cancérologique, qui constitue le premier socle de 
« connaissances profanes » sur les besoins et attentes des personnes atteintes 
d’un cancer (Ligue Nationale Contre le Cancer, 1999)36. 
La troisième édition des états généraux des malades du cancer, marquée par la 
présence du Président de la République, positionne alors la lutte contre le 
cancer comme une priorité nationale, en annonçant un Plan gouvernemental de 
lutte contre le cancer, également appelé Plan Cancer, dans lequel 
l’amélioration de l’information des patients atteints de cancer constitue l’une des 
priorités. Un premier plan cancer est mis en œuvre de 2003 à 2007, un 
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deuxième est actuellement en cours (2009-2013)37 et un troisième est en 
préparation pour la période 2014-2018, suite à l’annonce du Président de la 
République en décembre 201238. La Ligue contre le cancer (et son réseau de 
comités départementaux) est devenue un partenaire associatif incontournable 
de la politique de lutte contre le cancer, aux côtés des représentants du corps 
médical, comme le démontre son implication dans les instances d’élaboration et 
de suivi des plans cancers (Castel, 2005)39. 
 
1.2 Besoins d’information des patients atteints de cancer et 
modèles de la décision médicale 
 
L’information est un des besoins les plus importants des patients atteints de 
cancer. Notre état des connaissances s’est intéressé aux besoins d’information 
des patients atteints de cancer mis en évidence en pratique clinique. Ces 
données de la littérature denses mais hétérogènes sont essentielles à la 
compréhension du contexte et des enjeux de notre problématique. 
 
Les premières études sur les besoins d’information des patients menées dans 
les années 80 et 90, principalement anglo-saxonnes, mettent en évidence un 
lien essentiel entre la satisfaction des patients et l’information qu’ils ont reçu de 
l’équipe médicale pendant leur traitement. Les réponses aux besoins 
d’information des patients améliorent la qualité de vie des patients, favorisent 
une meilleure observance des traitements, et réduisent leur stress (Butow, 
199740; Mills, 199941; Siminoff, 200042). La revue systématique de Rutten et al. 
en 2005 est une référence en ce qui concerne l’analyse des besoins 
d’information des patients atteints de cancer (Rutten, 2005)43, et synthétise les 
études publiées (112 articles) sur plus de trois décennies (1980-2003). La 
majeure partie des études s’est intéressée aux besoins d’information des 
patients et aux sources d’information pendant la période du diagnostic et des 
traitements. Au cours de la phase de diagnostic, les patients comptent 
beaucoup sur les brochures d’information et sur leur médecin pour obtenir des 
informations sur la maladie. Ils s’intéressent d’abord au stade d’évolution de la 
maladie, puis aux options thérapeutiques possibles et à leurs effets 
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secondaires. Les besoins d’information les plus fréquents concernent les 
informations liées aux traitements du cancer. Ces besoins d’information sur les 
traitements se poursuivent au-delà de la période des traitements, et concernent 
également des informations sur la réhabilitation. Les professionnels de santé 
sont les principales sources d’information des patients. L’étude de Moumjid 
poursuit cet état des lieux jusqu’en 2009 (Moumjid, 2009)44, que nous 
complétons dans le cadre de cet état des connaissances. L’ensemble des 
données de la littérature mettent en évidence qu’une majorité des patients 
atteints de cancer souhaitent être informés sur leur maladie et ses traitements : 
nature, cause et sévérité de la maladie, ainsi que sur les effets des tests 
diagnostiques, les programmes de traitement (bénéfices / risques), les 
résultats, la progression de la maladie et, le fait de savoir s’il s’agit d’un stade 
terminal. Ils souhaitent disposer d’informations utiles pour les accompagner 
pendant et après la maladie. Les besoins d’information des patients sont 
importants mais leurs attentes sont hétérogènes en fonction des étapes de la 
maladie, des caractéristiques du patient et des modalités de transmission de 
l’information. Le type et le niveau de détail des informations souhaitées par les 
patients atteints de cancer évoluent en fonction des étapes de la prise en 
charge, de l’acceptation de la maladie (Demma, 199945; Leydon, 200046) et du 
type de cancer (Nagler, 2010)47. Pour certains malades, plus ils se sentent 
angoissés, plus ils vont demander d’informations concernant leur maladie. 
D’autres en revanche ne souhaitent pas recevoir une information détaillée à 
toutes les étapes de la maladie (Leydon, 2000)46. 
 
Plusieurs études, dont certaines menées en France dans des Centres de lutte 
contre le cancer, ont mis en évidence que le désir des patients d’être informés 
sur le diagnostic, les traitements et le pronostic, est souvent sous-estimé par les 
praticiens (Vennin, 199548; Butow, 199749). Plusieurs facteurs viennent 
expliciter cette conclusion : aux réticences des médecins à informer le patient 
sur des résultats incertains au niveau individuel, s’ajoutent la quantité 
croissante de données scientifiques publiées qui accroissent la complexité de 
l’information à transmettre au patient. En effet, le domaine de la cancérologie 
est caractérisé par des schémas thérapeutiques lourds et complexes, associés 
à un langage technique spécialisé difficile à appréhender pour des non-experts 
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(Hadlow, 1991)50. Et les conditions matérielles des consultations médicales ne 
favorisent pas toujours une bonne transmission des informations : consultations 
brèves, surcharge de travail, manque de disponibilité du médecin et du 
personnel soignant, succession d’intervenants différents, absence de médecin 
référent, locaux mal adaptés, sont autant de facteurs qui viennent interférer la 
relation médecin-patient. La satisfaction des patients atteints de cancer vis-à-vis 
de leur prise en charge est étroitement liée aux réponses apportées à leur 
besoin d’information, qui contribue à instaurer une relation de confiance avec 
les soignants (Razavi, 1998)51 et favoriser l’observance thérapeutique. En 
revanche, l’absence d’information joue un rôle important dans les difficultés 
d’adaptation psychologique associées à l’annonce du diagnostic et aux 
traitements (Fallowfield, 1996)52. 
 
Dans le cadre de cet état des connaissances, nous avons recherché la 
littérature « grise » (non publiée dans la littérature) disponible dans le contexte 
français, à partir de la base de données en santé publique 
(http://www.bdsp.ehesp.fr) et des principaux moteurs de recherche internet, en 
lien avec les besoins d’information des patients et la place de l’information des 
patients dans la relation de soins. Nous proposons d’en synthétiser les 
principaux résultats en lien avec notre problématique.  
 
Une enquête réalisée en 2003, auprès de 1002 malades, dans les vingt 
Centres de Lutte contre le Cancer français (source interne, FNCLCC), a montré 
que les patients jugeaient leur niveau d’information suffisant, que ce soit sur 
leur prise en charge (84%), leur maladie (81%) ou ses traitements (80%). En 
revanche, il ressortait de cette enquête que l’information des patients et de la 
famille ainsi que l’écoute des patients, étaient cités parmi les domaines 
d’amélioration prioritaires par 10% des patients interrogés. Qu’ils se sentent ou 
non suffisamment bien informés, 48% des patients interrogés recherchaient des 
informations complémentaires sur leur maladie.  
 
En 2005, une première enquête « Baromètre cancer » de l’Institut National de 
Prévention et d’Education pour la Santé (INPES), a été réalisée en France 
auprès de 3.820 personnes (enquête aléatoire par téléphone auprès d’un 
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échantillon représentatif de la population française). L’ensemble des résultats a 
été publié dans le cadre du Plan cancer 2003-2007 (Guilbert, 2006)53. D’après 
les données de cette enquête, 60% des personnes interrogées considèrent que 
« souvent, les médecins ne disent pas tout au malade sur son cancer » et que 
« en général, les malades du cancer subissent les traitements prescrits par les 
médecins sans pouvoir donner leur avis » (61,7 %). Cette opinion de 
l’ensemble de l’échantillon contraste avec celle des 226 personnes soignées 
pour un cancer (5,6 % de l’échantillon) qui expriment le sentiment d’avoir 
disposé de suffisamment d’informations sur leur maladie (81,2 %). Dans cette 
enquête, l’opinion des personnes ayant un proche soigné pour un cancer (62 % 
de l’échantillon) est assez similaire de celle des patients. Pour eux, l’étude 
constate qu’en fonction de l’état de santé du proche, les opinions favorables 
vis-à-vis de leur sentiment d’information vont régresser : 76,4 % des personnes 
dont le proche est guéri ou en rémission affirment que leur proche a disposé de 
suffisamment d’information sur la maladie ; contre 50% des personnes dont le 
proche est décédé des suites de son cancer. 
 
En 2010, cette enquête a été renouvelée auprès de 3 727 personnes de 15-85 
ans ; parmi elles 181 personnes déclarent être ou avoir été soignées au cours 
de leur vie pour un cancer (4,9 % de l’échantillon). Elles expriment que 
l’information reçue sur la maladie au moment du diagnostic est perçue comme 
suffisante par les personnes atteintes de cancer, bien que l’on note une baisse 
dans le pourcentage de réponses, 75,7 % en 2010 vs 81,2 % en 2005. Plus de 
trois personnes sur cinq parmi les proches et les malades (actuels ou anciens) 
perçoivent l’information délivrée par les médecins au malade sur son cancer 
comme partielle ; proportion en augmentation par rapport à 2005. Notons que 
ces données sont à intégrer avec celles observant un renforcement (+8,2 
points) de leur satisfaction à l’égard des relations humaines avec l’équipe 
soignante lors de la prise en charge de la maladie (même si la différence n’est 
pas significative) : 76,2 % jugent ces relations « très satisfaisantes » en 2010 ; 
ils étaient 68,0 % en 2005. 
 
Les connaissances les plus importantes proviennent de l’étude nationale 
menée en 2004 intitulée « La vie deux ans après le diagnostic de cancer » (Le 
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Corroller-Soriano, 2008)54 de la Direction de la recherche, des études, de 
l’évaluation et des statistiques (DREES), avec l’unité Inserm U379 « 
Épidémiologie et sciences sociales appliquées à l’innovation médicale », en 
partenariat avec les trois principaux régimes d’assurance-maladie (régime 
général des travailleurs salariés, régime agricole et régime d’assurance maladie 
des professions indépendant) et la Ligue nationale contre le cancer. Il s’agit à 
notre connaissance de la première étude menée en France sur la qualité et les 
conditions de vie des personnes malades. Pour la première fois, une étude 
scientifique s’intéresse aux conditions de vie des patients deux ans après le 
diagnostic initial de leur cancer, c’est-à-dire au moment où la majorité d’entre 
eux ont terminé la phase active des traitements, et ont entamé l’étape suivante, 
celle du suivi et du retour à la vie courante, avec toutes les préoccupations de 
réadaptation matérielle, psychologique et affective qui en découlent. Grâce à 
cette enquête, nous disposons de données représentatives de la situation des 
patients atteints de cancer après la phase initiale de leur maladie (Le Corroller-
Soriano, 2006)55. Cette situation est abordée sous plusieurs angles : celui de la 
perception de la maladie par les personnes touchées et de leurs relations avec 
les professionnels de santé ; de la qualité de vie deux ans après le début de la 
maladie, des difficultés psychologiques rencontrées et des soutiens 
professionnels obtenus ; des conséquences sur la vie sociale (activité 
professionnelle, ressources, discrimination, etc.) et la vie privée (relations de 
couple, vie sexuelle, parentalité, aide des proches, etc.).  
 
Les résultats de cette enquête font référence à la situation des malades avant 
la mise en œuvre des mesures du Plan Cancer en France. Ils mettent en 
évidence la nécessité d’améliorer les échanges d’informations médecin-patient, 
l’hétérogénéité des préférences des patients en matière d’implication dans la 
décision médicale et l’importance pour les professionnels de s’adapter aux 
préférences des patients. Une très grande majorité des patients interrogés sur 
les informations qu’ils ont reçues au moment de la prise en charge de leur 
cancer (86 %) déclarent avoir reçu, au cours de leur traitement, une information 
« tout à fait » ou « plutôt suffisante » de la part des médecins et de l’équipe 
soignante. Au moment de l’enquête, soit deux ans après leur diagnostic, cette 
proportion demeure quasiment identique (85 %) quant à l’information dont ils 
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disposent sur l’état actuel de leur maladie. Une grande majorité des répondants 
(87 %) déclarent qu’au moment de l’enquête leur source principale 
d’information provient du médecin traitant ou de l’équipe soignante qui assure 
leur suivi. Cependant, 6 % d’entre eux considèrent s’informer avant tout au 
travers des médias et 7 % auprès d’autres sources (proches, autres personnes 
atteintes...). Seuls 3 % des patients déclarent se tourner vers les associations 
de malades pour une information complémentaire à celle fournie par le corps 
médical, les médias ou les proches. Ce qu’il nous paraît important de retenir, 
c’est que malgré une appréciation généralement positive quant à l’information 
fournie en cours de traitement, un nombre important de patients fait état de 
difficultés à obtenir et à s’approprier l’information fournie par les soignants : 38 
% des patients déclarent que les médecins n’ont pas assez pris de temps pour 
répondre à leurs questions ; 48 % déclarent que l’information fournie est « trop 
compliquée » et 33 % des patients jugent que l’information a été donnée en 
quantité « trop importante ». Ces proportions sont plus élevées parmi ceux qui 
se plaignent d’une information insuffisante. Plus d’un patient sur trois (39 %) 
déclare s’être « souvent » ou « de temps en temps » trouvé dans l’incapacité 
de poser l’ensemble des questions qui le préoccupaient ; ce résultat augmente 
à 63 % chez les patients qui jugent l’information insuffisante. 
 
Enfin, une initiative nationale en 2012 apporte un éclairage complémentaire sur 
la question de l’information des patients et illustre des attentes fortes des 
personnes malades. Cette initiative, sous l’égide de la Ligue nationale contre le 
cancer, correspond à la mesure 30 du Plan cancer 2009-2013, « Créer un 
Observatoire sociétal des cancers », qui vise à « disposer de la totalité des 
données existantes sur le vécu des malades et les représentations autour du 
cancer (études, sondages, témoignages des professionnels de santé, des 
malades, des proches…) » (Ligue nationale contre le cancer, 2013)56. Dans ce 
cadre, une enquête a été réalisée en 2012, avec le groupe d’Unicancer (ex-
Fédération Nationale des Centres de lutte contre le cancer), sur les attentes 
des patients vis-à-vis de leur prise en charge hospitalière. Pendant trois 
semaines, 264 patients et usagers ont échangé sur cette thématique, sur un 
forum modéré par des professionnels de l’institut Opinion Way. Cette enquête 
souligne que les personnes interrogées estiment qu’une prise en charge idéale 
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de leur cancer est une prise en charge holistique depuis l’annonce jusqu’à la 
rémission, selon un double registre médical (« traiter une pathologie ») et 
humaniste (« accompagner un individu »). Et elle rappelle que parmi les 
progrès les plus attendus par les personnes malades est mentionnée la 
question de l’information des patients et des proches, pour « une meilleure 
gestion de l’information concernant le patient, la maladie, le traitement et ses 
effets secondaires ». 
 
En résumé 
 
L’analyse des données de la littérature met en évidence que les besoins 
d’information des patients atteints de cancer sont élevés et varient en fonction 
des différentes étapes de la prise en charge de leur maladie (diagnostic, 
traitement, surveillance, récidive). Ces besoins s’expriment dans les domaines 
suivants : 
 
- compréhension de la maladie : diagnostic, pronostic, étendue de la 
maladie. C’est au moment du diagnostic de cancer que ces besoins 
d’information sont les plus fortement exprimés. 
 
-  connaissances des bénéfices et des risques des traitements (standards, 
options thérapeutiques), possibilités d’essais cliniques, effets 
secondaires immédiats et tardifs correspondants. 
 
- compréhension de la problématique du risque de cancer dans la famille, 
besoin d’information qui s’exprime en particulier chez ceux qui souhaitent 
décider de réaliser un test de prédisposition génétique au cancer. 
 
- Informations et conseils pendant et après la maladie : soutien 
psychologique, accompagnement social, réinsertion sociale et 
professionnelle, nutrition et prévention des cancers, ressources 
associatives. 
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1.2.1 Information et modèles de décision médicale 
 
Depuis une cinquantaine d’années au moins, si nous nous basons sur les 
premiers travaux consacrés à l’information du malade (Oken, 1961)57, la 
relation médecin-patient n’a cessé d’évoluer d’un modèle traditionnel 
paternaliste à un modèle faisant davantage participer le patient aux décisions 
médicales qui le concerne. 
 
L’évolution de la place du patient dans le système de santé et l’accès croissant 
aux informations qui concernent sa santé ont progressivement modifié la place 
et le rôle attribué à l’information des patients dans la relation de soins. Les 
personnes malades sont en effet de plus en plus informées et souhaitent être 
actives dans la prise en charge de leur santé (Fainzang, 2006)58.  
 
Les mouvements associatifs de patients, ou de familles de patients, et leurs 
mobilisations dès le milieu des années 80, marquent une volonté de rupture 
avec un modèle paternaliste biomédical. Citons parmi les principales 
associations françaises de l’époque l’Association française des diabétiques 
(AFD), l’Association française contre les myopathies (AFM), l’Union nationale 
des associations de parents et amis de personnes handicapées mentales 
(UNAPEI) et l’Association d'information et d'aide aux malades du sida (AIDES). 
Les actions des associations ont exprimé la volonté des patients d’être mieux 
informés et de participer plus activement aux décisions qui concernent la prise 
en charge de leur pathologie, ainsi que dans les études cliniques (Barbot, 1998 
(a)59, (b)60; Rabeharisoa, 199932). L’évolution du modèle traditionnel s’inscrit en 
effet dans un contexte où la recherche clinique, génératrice d’informations 
médicales fondamentales, s’est considérablement développée au cours du 
XXème siècle, et de manière très intriquée à l’activité de soins. En particulier, le 
développement à partir des années 60 des essais randomisés puis des méta-
analyses, a imposé un changement de paradigme où la résolution d’un 
problème clinique et la prise de décision afférente ne pouvaient plus se fonder 
uniquement sur la propre expérience des cliniciens, leurs connaissances 
biologiques, la consultation d’un document de référence ou d’un expert. 
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Le modèle traditionnel de la relation médecin-patient a longtemps été de type 
paternaliste (Hoerni, 2002)61, sans que nous puissions véritablement parler de 
démarche d’information vis-à-vis du patient. Compte tenu de l’asymétrie 
d’information entre le professionnel expert et le patient profane, le médecin était 
socialement reconnu légitime à décider seul sur la base de son jugement 
professionnel du traitement le mieux adapté à la situation du patient (Jaulin 
200462; Brémond 200663). Dans ce modèle prédominant jusque dans les 
années 80, le médecin est le sachant qui agit pour le bien du patient selon le 
principe de bienfaisance (Adam, 2007)64. 
 
Les travaux de recherche menés par Charles (Charles, 1999 a)65 et Moumjid 
(Moumjid, 2000)66 sur la relation médecin-patient ont mis en évidence trois 
étapes au cours desquelles à la fois le patient et le médecin peuvent s’impliquer 
: l’échange d’informations, le processus de délibération et la décision de 
traitement elle-même. L’information, c’est-à-dire la transmission d’information et 
le partage d’information, se distingue de la décision proprement dite ; c’est un 
prérequis au processus de prise de décision. Se distinguent trois modèles de 
décision dans lesquels l’information des patients tient une place différente : la 
décision paternaliste, la décision partagée et la décision informée, tout en 
laissant une place pour des approches intermédiaires.  
 
A une extrémité de la relation médecin-patient se situe le modèle de décision 
traditionnel « paternaliste » ou « modèle du médecin décideur » où l’échange 
d’information est essentiellement unidirectionnel, du médecin au patient. Dans 
ce modèle, le patient est totalement exclu de la décision : l’information est 
transmise en quantité minimale et de nature médicale. Même s’il y a plusieurs 
« niveaux » de paternalisme, le patient a un rôle passif dans la relation : soit il 
pense comme le médecin et s’en remet à lui pour toutes décisions concernant 
sa santé, soit le médecin sait ce qui est le mieux pour le patient et agit dans 
l’intérêt du patient. 
 
A l’opposé de cette relation médecin-patient figure un modèle où le patient lui-
même prend seul la décision médicale qui le concerne : il s’agit du modèle du 
« patient décideur », également appelé par Charles et al. de « modèle 
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informatif », ou de « décision informée ». Dans ce modèle les faits et les 
préférences sont séparés : il est considéré que seul le patient connaît ses 
valeurs, et il ne lui manque que les connaissances pour choisir. Ces dernières 
sont alors transmises par le médecin au patient pour lui permettre de prendre 
une décision, sans qu’une discussion s’engage entre le médecin et le patient 
sur cette décision. 
 
Un troisième modèle conceptuel de la décision médicale est celui de la 
« décision partagée ». Situé entre les deux modèles précédemment évoqués, 
ce modèle repose sur l’échange bilatéral d’informations entre le médecin et le 
patient, et sur un processus d’élucidation des préférences du patient et de 
discussions des valeurs entre le médecin et le patient (les valeurs du patient, 
celles relatives à sa santé ou sa pathologie). Ce modèle de décision partagée 
se caractérise par une forte interaction médecin-patient pour aider le patient et 
le médecin à prendre une décision médicale consensuelle. Il s’agit d’un 
processus de décision qui n’implique alors plus uniquement l’un ou l’autre des 
acteurs du colloque singulier, mais au minimum les deux décideurs : le médecin 
(voire plusieurs médecins) et le patient (et éventuellement ses proches). 
Chacun participe à des niveaux différents à ce processus, sans position 
dominante (Charles 1999 b)67. Ce modèle peut également prendre en compte 
le point de vue de la société au travers de recommandations ou mesures 
incitatives (Llorca 200368; Pirollet 200469; Solomon 201270). 
 
La coexistence des modèles  
 
Une enquête menée en 2007 auprès de 8 pays européens témoigne de la 
coexistence de ces différents modèles dans la relation médecin-patient : 51 % 
des personnes interrogées optaient pour un modèle de décision partagée, alors 
que 23 % pensaient que c’était au patient de décider ; 26 % pensaient que 
c’était seulement au médecin de prendre la décision médicale (Hamann, 
2007)71. La revue de la littérature de Moumjid et al. (Moumjid, 2009)72 a montré 
en outre que la participation souhaitée par les patients est sous-estimée par les 
médecins.  
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Le modèle de décision partagée est souvent le plus attractif lorsqu’il est 
applicable (Bruera, 200273; Janz, 200474) ; il peut néanmoins varier selon le 
contexte et prendre une multitude de formes intermédiaires.  
 
Le souhait des patients de participer à la décision médicale demeure très 
variable selon les études (Moumjid-Ferdjaoui, 2000)75. Et le désir d’information 
des patients sur leur maladie, leurs traitements et les effets secondaires, n’est 
pas toujours synonyme d’un souhait de participer à la décision médicale 
(Cassileth, 198076 ; Sutherland, 198977). L’étude de Blanchard par exemple, sur 
89 patients atteints de cancer hospitalisés, a montré que 92 % souhaitent 
recevoir une information complète et 69 % d’entre eux souhaitent participer au 
processus de décision (Blanchard, 199078).  
Prendre une décision relative à un traitement pourrait signifier pour la personne 
malade devoir en assumer le résultat et se sentir responsable d’un mauvais 
choix en cas de rechute. Comme l’évoquait Fallowfield, certains malades 
souhaitent une information sur les raisons qui expliquent le choix d’un 
traitement plutôt qu’une participation proprement dite à la décision 
thérapeutique (Fallowfiel, 1990)79. Une enquête française, menée en 2001 
auprès de 1.870 patientes dans quatre-vingt-cinq centres de soins, a montré 
que 63 % des patientes se sont vu offrir la possibilité de choisir entre différentes 
options thérapeutiques, mais 18 % d’entre elles ont effectivement participé à la 
décision (Serin, 2004)80. 
 
Les données de littérature montrent que les souhaits d’information des patients 
ne se traduisent pas toujours par un comportement actif de recherche 
d’information au moment de la rencontre avec le médecin (Roter, 197781; 
Beisecker, 199082) notamment en raison de leur situation de vulnérabilité, du 
langage utilisé par leur médecin, ou d’une crainte du patient de vexer le 
médecin. Le choix du langage et la prise en compte de la perception qu’a le 
patient de la maladie et de ses traitements, constituent des éléments 
fondamentaux du dialogue patient-médecin. Comme l’a montré Moumjid, la 
façon de présenter l’information a, en effet, un impact important sur le choix du 
patient (Moumjid, 2000)75.  
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En cancérologie, l’évolution des connaissances médicales et scientifiques 
corrélée à l’incertitude de résultats des traitements des cancers pour une 
situation individuelle, et l’évolution des thérapeutiques anticancéreuses ciblées 
complexifient la prise de décision partagée tant pour le clinicien que pour la 
personne malade et ses proches. Le modèle qui s'attache à mettre l’accent sur 
la participation du médecin et du patient au processus de décision partagée, est 
donc un modèle plus nuancé, qu’on retrouve dans la loi n° 2009-879 du 21 
juillet 2009 portant réforme de l'hôpital et relative aux patients, à la santé et aux 
territoires. 
 
Partager le processus de décision pourrait être une fin désirable en soi pour 
des raisons humanistes (Guadagnoli, 1998)83, comme les précurseurs Szaz et 
Hollender l'avaient souligné en 1956 (Szaz, 1956)84, mais comme le précise le 
Comité Consultatif National d'Ethique (CCNE) en 1998 dans son avis n°58 du 
12 juin 1998 « l'exercice de l'autonomie se présente comme un idéal à 
atteindre, mais il est illusoire s'il n'y a pas une bonne information. Le premier 
effort à faire porte donc sur l'information » (CCNE 1998)85. Issues de ses 
réflexions, le CCNE préconisait que la responsabilité citoyenne aille de pair 
avec une relation médecin-patient qui évolue vers le partage de la décision. 
 
Il s’agit dès lors, comme le rappelle l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) 
région Europe dans son rapport de publié en 2008, de promouvoir la mise en 
œuvre de politiques de santé qui visent à reconnaître le rôle des patients et à 
améliorer leur engagement dans les décisions qui les concernent.  
C’est dans cette logique que s’est inscrite la réorganisation du système de 
santé national anglais avec plusieurs programmes de promotion de la 
participation du patient aux décisions de santé (NCCPC, 200986; NICE, 201287 ; 
King’s Fund 201288). Ce rapport de l’OMS souligne l’importance d’une action 
concertée entre gouvernements, autorités de santé et financeurs afin de fixer 
des objectifs communs sur la base d’une stratégie cohérente mettant en œuvre 
des actions aux niveaux macro (politiques nationales), méso (autorités de santé 
et organisations professionnelles) et micro (équipe de soins, populations 
locales). Différentes initiatives peuvent faciliter l’engagement du patient dans le 
processus de décision : nous pouvons citer au niveau méso les 
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recommandations de bonnes pratiques et la mise à disposition des 
professionnels et des patients de sources appropriées d’information et d’aides à 
la décision ; et au niveau micro l’utilisation de guides d’information destinés aux 
patients. 
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1.2.2 Information et communication médecin-patient 
 
Le parcours de soins du patient atteint de cancer représente une contexte de 
prise en charge unique, jalonné de différents rendez-vous de consultations 
avec plusieurs professionnels de santé, au cours desquels le patient va 
présenter des niveaux élevés d'incertitude, d'anxiété, de peur, de frustration et 
de vulnérabilité. La personne malade devra faire face, avec ses proches, à des 
informations médicales complexes pour comprendre la maladie et le 
déroulement des traitements, participer à des décisions thérapeutiques 
difficiles, et gérer des conséquences physiques et émotionnelles pendant et 
après la phase active des traitements. L’annonce d’un diagnostic de cancer, 
d’un plan de traitement ou programme personnalisé de soins, et l’incertitude sur 
les chances de guérison qui en découle vont bouleverser les repères 
existentiels de la personne malade.  
Lorsque ce « parcours du combattant » - expression régulièrement entendue 
d’anciens malades - s’annonce, le patient et sa famille espèrent recevoir de 
l’établissement de soins, du médecin et de l’ensemble de l’équipe soignante, la 
meilleure qualité des soins possible, et toute l’écoute et le soutien nécessaire. 
La communication médecin-patient est ainsi au cœur de la qualité des soins, en 
tant que dimension essentielle, centrée sur la prise en compte des valeurs et 
préférences du patient.  
 
C’est ainsi que notre état des connaissances nous amène à inscrire la question 
des besoins d’information des patients et à la qualité de l’information transmise 
au patient, dans un cadre de référence adapté à la communication et 
transmission d’informations en cancérologie, celui retrouvé dans la littérature 
sous la terminologie « patient-centered communication », que nous proposons 
de traduire par  « communication centrée sur le patient ». Le processus 
d’échange d’informations constitue l’une des fonctions de base d’une 
communication centrée sur le patient. 
 
Les composantes de la communication patient-médecin ont été largement 
étudiées, en particulier le lien entre la façon dont le médecin communique avec 
le patient et les résultats sur l’état de santé du patient (health outcomes), 
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notamment en termes d’adhérence du patient au traitement et d’amélioration de 
sa qualité de vie. Les données de la littérature disponibles témoignent d’un 
foisonnement d’études, majoritairement exploratoires, avec des objectifs et 
méthodologies diverses (études de cas, focus groupes, observations, analyses 
d’entretiens, protocole expérimental, recherche interventionnelle, essai clinique 
contrôlé randomisé). Ces recherches se sont intéressées aux relations de 
communication entre médecins et patients atteints de cancer, avec une 
prédominance d’études auprès de femmes atteintes d’un cancer du sein. 
L’ensemble des données disponibles de la littérature s’accorde sur le fait 
qu’une communication centrée sur le patient est associée positivement à la 
satisfaction des patients, dimension qui tient une place majeure aux différentes 
étapes de la prise en charge des patients atteints de cancer. Il est à noter que 
dans ces études, le nombre de personnes inclues est souvent de petite taille, 
ce qui en limite leur portée au-delà des situations particulières étudiées (Roter, 
198889 ; Arora, 200390). Néanmoins, même si les limites de ces travaux peuvent 
être perçues comme un obstacle à la prise en compte des enjeux de 
communication centrée sur le patient dans une approche de la médecine 
evidence-based (Bensing, 2000)91, nous pouvons citer plusieurs études dont 
les résultats reflètent l’importance d’une communication centrée sur le patient 
dans la relation médecin-patient. Lorsque les patients jugent la qualité de leur 
prise en charge, ils tiennent compte des compétences médico-techniques 
mises en œuvre et des compétences affectives et relationnelles du médecin 
(Bensing, 1992)92. Les travaux français de Mancini et al. soulignent une 
association entre la satisfaction des patients envers leurs cancérologues et leur 
désir de participer à des essais cliniques (Mancini, 2007)93. Le lien entre 
satisfaction du patient et son adhésion aux recommandations du médecin a 
également été mis en évidence depuis plusieurs décennies (Bartlett, 1984)94; et 
une revue quantitative d’études empiriques sur 50 ans (1948-1998) relatives à 
l’adhérence des patients à des recommandations médicales, confirme une 
association positive entre satisfaction des patients et respect des 
recommandations (DiMatteo, 2004)95. Inversement, rappelons avec Allen, que 
l'insatisfaction des patients avec les décisions de traitement a été associée 
positivement à l’expérimentation par les patients de thérapies alternatives 
(Allen, 2000)96. 
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Une méta-analyse récente s’est intéressée aux études observant la 
communication entre cancérologues et patients à différentes périodes de prise 
en charge du cancer (dépistage, choix de traitements, fin de vie) : elle met en 
évidence une relation relativement plus forte entre communication centrée sur 
le patient et satisfaction du patient (Venetis, 2009)97. Cette variable 
« communication centrée sur le patient » a été défini par les auteurs sur la base 
des données de la littérature, en prenant en compte deux composantes d’une 
communication centrée sur le patient : un comportement affectif (affective 
behavior) et un comportement participatif (participation behavior) ; ce dernier 
incluant deux variables, l’une liée au comportement facilitateur du médecin 
(physician facilitation) et l’autre liée à la participation du patient (patient 
participation). Pour cette méta-analyse, la satisfaction était prise en compte 
selon plusieurs caractéristiques identifiées dans les études : satisfaction du 
patient à l’issue de consultation médicale, satisfaction liée aux échanges 
d’informations patient-médecin, perception du patient de son implication au sein 
de la relation médicale, de sa participation à la décision de traitement, et 
perception des patients du comportement collaboratif du médecin. L’intérêt 
principal de cette méta-analyse est qu’elle montre une association 
statistiquement significative entre satisfaction du patient et communication 
centrée sur le patient  (avec ses deux variables, comportement affectif et 
comportement participatif, étudiées ensemble); les résultats sont également 
significatifs entre satisfaction du patient et comportement affectif (en tant que 
variable étudiée seule). En revanche, le lien entre satisfaction du patient et 
comportement participatif (variable étudiée seule) n’était pas statistiquement 
significatif. Au total, la dimension affective au sein de la communication avec le 
patient apparaît davantage influencer la façon dont le patient évalue la qualité 
de sa prise en charge par les médecins spécialistes du cancer.  
 
Des données de la littérature ont souligné des différences entre la façon de 
communiquer des médecins de premiers recours et celle des médecins 
spécialistes ; ces derniers peuvent être de moins bons communicants (Bialor, 
1997)98, et plus réticents à faire évoluer leurs compétences de communication 
(Stewart, 2007)99. Les patients atteints de cancer souhaitent que les médecins 
oncologues améliorent ce type de compétence (Maguire, 1988100; McWilliam, 
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2000101). L’ensemble des travaux disponibles apportent des éclairages 
intéressants sur certaines caractéristiques de la dynamique de communication 
entre le patient et le médecin, même si des questions demeurent 
insuffisamment étudiées dans la littérature, telles que l’influence de 
communications multiples dans le parcours de soins du patient, du rôle des 
facteurs psycho-sociaux dans les interactions médecin-patient, des perceptions 
du patient et celles du médecin aux différentes étapes de la maladie, autant de 
questionnements qui soulignent la complexité des enjeux de la communication 
patient-médecin.  
 
La communication est une dimension clé qui réunit l’evidence-based medicine 
et l’approche centrée sur le patient (Bensing, 2000)91. Une relation de 
communication centrée sur le patient impose de relever trois défis prioritaires : 
instaurer une relation d’écoute et de confiance, faciliter l’échange d’information, 
et faciliter la participation du patient dans le processus de prise de décision. 
Epstein et Street ont conceptualisé, sur la base d’une revue de synthèse des 
données de la littérature en cancérologie, les éléments de base d’une 
communication centrée sur le patient en cancérologie (Epstein, 2007)6. Les 
auteurs insistent sur trois attributs de base des soins centrés sur le patient :  x prendre en compte les besoins, perspectives et expériences des 
patients, x permettre aux patients de participer à leurs soins, x améliorer la relation patient-médecin.  
 
Il s’agit de penser la communication centrée sur le patient dans une approche 
systémique qui prend en compte les interactions du patient avec le médecin et 
les autres professionnels de santé et leurs interactions avec l’organisation des 
soins. Les relations entre ces éléments sont complexes et les déficits dans un 
domaine peuvent diminuer l’impact de la communication et ses conséquences 
en termes de bénéfices pour la santé des patients. Les auteurs rappellent 
notamment le rôle que peut jouer le système de santé, et en particulier un 
établissement de soins, pour rendre accessible des ressources adaptées aux 
patients tels que des documents écrits d’information des patients par exemple. 
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Autrement dit, une communication centrée sur le patient se définit par les 
compétences et les processus qui favorisent l’expression, la compréhension et 
la validation des perspectives des patients : comprendre le patient en tenant 
compte de son contexte social et psychologique ; encourager le partage 
d’information, la compréhension mutuelle et la participation des patients au 
processus de décisions médicales. Par cette approche, il s’agit par exemple 
pour le médecin d’aller au-delà d’une sollicitation du patient en fin de 
consultation (ex. « Avez-vous des questions ? »), et d’encourager une 
implication plus active du patient dans le processus d’information et de 
communication, par exemple en suggérant au patient de l’aider à clarifier les 
informations nécessaires pour comprendre sa maladie (ex. de communication 
du médecin : « Les patients se posent souvent des questions car il s’agit 
d’informations compliquées…vous pouvez me dire ce que vous avez compris 
des informations que je vous ai transmises et je pourrais vous aider à y voir 
plus clair… »). La communication centrée sur le patient se caractérise donc par 
les efforts du clinicien à faire émerger les préoccupations du patient et à 
l’encourager à participer le plus activement possible à la consultation. Dans leur 
monographie, Epstein et Street synthétisent les compétences que le médecin 
doit acquérir pour une communication centrée sur le patient (Epstein, 20076; 
Hagerty, 2005 (a)102,(b)103). x Employer le langage courant le plus souvent possible, x Répéter et résumer les messages, x Demander au patient de restituer ce qu’il a compris afin de vérifier s’il y a 
n’a pas des incompréhensions, x S’engager dans une écoute active, x S’assurer de disposer de suffisamment de temps pour discuter avec le 
patient, x Etre honnête. 
 
Les auteurs proposent un modèle de communication patient-médecin qui 
positionne l’échange d’information, dont la transmission d’un document écrit 
d’information du patient, dans une approche dynamique de la communication 
médecin-patient et souligne la complexité des interactions et la dépendance 
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des fonctions essentielles de la communication centrée sur le patient. Ces 
fonctions sont :  
- entretenir une relation de confiance, 
- échanger des informations, 
- répondre aux aspects émotionnels, 
- gérer l’incertitude, 
- prendre des décisions, 
- encourager l’autonomie du patient. 
 
Ces différentes dimensions de la communication patient-médecin sont à 
prendre en compte dans l’analyse des besoins d’information des patients et des 
démarches d’information des patients. L’information du patient vise à répondre 
de façon adaptée à ses besoins d’information (et ceux de leurs proches) sur la 
base d’un échange d’informations qui contribue à la construction d’une relation 
de confiance entre le patient et son médecin, à l’amélioration de ses 
connaissances sur les différents aspects de sa maladie, y compris les aspects 
émotionnels, au soutien du patient dans la gestion des incertitudes inhérentes à 
sa situation individuelle. L’échange d’information interagit également avec la 
façon dont le patient s’implique dans les décisions qui concernent sa santé et 
son autonomie. Les résultats d’études menées sur le rôle des facteurs cognitifs 
corroborent cette vision systémique de la communication médecin-patient, et 
mettent par exemple en évidence que la construction des préférences du 
patient dépend de la façon dont l’information est présentée au patient en 
termes de bénéfices/risques (Lichtenstein, 2006)104. La communication centrée 
sur le patient atteint d’un cancer impose plusieurs challenges pour le médecin 
et le patient (Hesse, 2009)105, au premier rang desquels celui de veiller à ce 
que le processus d’échange d’informations soit suffisant pour le patient, compte 
tenu de sa situation personnelle et de ses préférences.  
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1.3 Profils des patients chercheurs d’information 
 
Sur la base des données recueillies dans le cadre de l’enquête de 2004 sur les 
conditions de vie des malades précédemment décrite (Le Corroller-Soriano, 
2008)54, une étude par entretiens a été menée pour mieux connaître les 
patients chercheurs d’information (Protière, 2012)106. Sept mille personnes ont 
été contactées en 2004 et 2005, et plus de 4000 personnes atteintes d’un 
cancer à deux ans de leur diagnostic ont pu être interrogées. L’originalité de 
cette étude repose sur le choix des auteurs de définir des comportements de 
recherche d’information à postériori, à partir d’une méthode statistique. Les 
résultats obtenus permettent de distinguer trois profils spécifiques de patients 
chercheurs d’information (les « chercheurs contraints », « les chercheurs 
typiques », « les chercheurs initiés »), et un profil de patients n’ayant pas eu de 
comportement spécifique de recherche d’information (« non chercheurs »).  
 
Dans cette étude, les « non chercheurs » d’information (72,6 %) désignent un 
profil de patients qui ne développent pas de comportement de recherche 
spécifique; cela ne signifie pas qu’ils ne recherchent pas d’informations, mais 
que leur recherche est moins active, ou moins spécifique, que celle des trois 
autres profils de patients atteints de cancer. Ce profil de non chercheurs 
d’information représente la tendance générale des patients. Un tiers consulte 
les médias, et un quart cherche un second avis médical. La grande majorité (89 
%) est satisfaite de l’information dispensée durant leur traitement, en 
comparaison des trois autres profils spécifiques. 
 
Les chercheurs « typiques » (12,5 %) sont les chercheurs d’information pour 
lesquels le médecin généraliste reste la principale source d’informations. Ils 
cherchent de l’information auprès des patients et associations de personnes 
malades. Deux tiers d’entre eux recherchent une information complémentaire 
dans différents médias. Un quart de ces patients demandent un second avis 
médical avant de démarrer leur traitement. Il s’agit du profil qui mobilise le plus 
grand nombre de sources d’informations. Ce sont des patients de catégories 
socioprofessionnelles élevées et disposant d’un niveau d’études supérieur qui 
appartiennent à ce profil. 
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Les chercheurs d’informations « contraints » (12,5 %). Seul groupe de patient 
qui n’a pas comme source principale d’information un/des professionnel(s) de 
santé chargé(s) de leurs dossiers. Leur première source est donc constituée 
des médias (62,5 %), et d’un second avis médical (22,1 %). Seul un quart (26 
%) de ces patients recherche de l’information auprès de patients ou 
d’associations de malades. Leur recherche d’informations est essentiellement 
motivée par leurs difficultés de communication avec les équipes médicales : 
difficultés à poser des questions à leurs cancérologues et à comprendre les 
informations fournies par l’équipe médicale. Plus de la moitié d’entre eux ont 
jugé l’information reçue trop complexe ; et que le médecin n’a pas pris assez de 
temps pour répondre à leurs questions. Il s’agit du profil de patients qui 
estiment le plus avoir reçu « trop d’informations », et ce sont les moins satisfaits 
de l’information dispensée durant leurs traitements (69,8 % d’entre eux sont 
satisfaits de l’information reçue). Dans ce profil, ce sont des patients qui 
mobilisent le plus faible nombre de sources d’informations, présentent 
davantage de difficultés financières, avec un niveau d’étude moins élevé, plus 
souvent sans emploi ou se situant en bas de l’échelle des catégories 
socioprofessionnelles. 
 
Les patients chercheurs d’informations « initiés » (2,5 %) sont des 
professionnels de santé eux-mêmes, ou dont un membre de la famille est de 
profession médicale. Deux tiers de ces patients s’en réfèrent à leurs médecins 
généralistes ou des spécialistes pour disposer d’informations, et plus d’un tiers 
(35,3 %) utilisent les médias. Un « chercheur initié » sur 10 (10,7 %) se tourne 
vers des associations de patients pour obtenir de l’information. Des patients de 
catégories socioprofessionnelles élevées, et qui disposent d’un niveau d’études 
supérieur appartiennent à ce profil. 
 
Ces résultats relatifs aux comportements de recherche d’information en fonction 
des différents « profils-type » de patients apportent des connaissances 
particulièrement intéressantes à notre analyse des besoins d’information des 
patients atteints de cancer. 
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1.4 Stratégies de recherche d’information 
 
L’accès à l’information scientifique, médicale ou technique s’est 
considérablement banalisé (Renahy, 2008107; HAS, 2007108). Ces deux 
dernières décennies ont été marquées par un élargissement considérable de la 
mise à disposition d’information sur les cancers, et d’une amplification des 
canaux de diffusion, en particulier avec Internet. Les patients utilisent de plus 
en plus les nouvelles technologies de l’information et de la communication pour 
accéder à des informations sur leur maladie, même si les usages sont variables 
selon le type d’utilisateurs et les sources utilisées. Ces comportements 
changent progressivement la façon dont les patients s’impliquent dans leur 
prise en charge et répondent à leurs besoins d’information. 
 
Même si notre état des connaissances ne concernait pas la question des 
comportements de recherche d’information des patients atteints de cancer, 
plusieurs études se sont intéressées aux stratégies de recherche d’information 
des patients, et apportent indirectement des connaissances sur des 
caractéristiques en lien avec leurs besoins d’information. 
 
Les travaux français de Protière et al.106 publiés en 2012, ont mis en évidence 
la diversité des sources d’information mobilisées par les patients en dehors de 
la consultation médicale (équipe médicale, centres d’appels, Internet et les 
différents médias), et l’effet discriminant des caractéristiques 
sociodémographiques des patients. Le niveau de satisfaction vis-à-vis de 
l’information reçue, et de la qualité du suivi médical, ne dépend pas uniquement 
de variables cliniques (localisation du cancer, types de traitement, pronostic), 
mais essentiellement de variables sociodémographiques (âge, sexe, niveau de 
diplôme, conditions de ressources). A l’exception de ces résultats, nous ne 
disposons pas de données françaises suffisantes pour affiner et mieux 
appréhender les besoins d’information des patients atteints de cancer, leurs 
comportements de recherche d’informations, les sources d’information utilisées, 
et l’évolution de ces dimensions au cours du parcours de soins.  
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Au niveau international, une étude majeure menée au Canada en 2001 auprès 
de patients atteints de cancer et de cancérologues mettait en évidence que 
71% des patients atteints de cancer cherchaient activement de l’information 
complémentaire et 50% utilisaient Internet pour cette recherche. Pour 83% des 
patients, le médecin restait cependant la principale source d’information (Chen, 
2001)109.  
Aux Etats-Unis, des études menées en population générale apportent des 
informations particulièrement intéressantes sur le comportement de recherche 
d’information de la population américaine, et leur utilisation de l'information sur 
le cancer : il s’agit des Health Information National Trends Survey (HINTS). Ce 
sont des enquêtes élaborées par la Division de lutte contre le cancer et des 
sciences de la population de l'Institut national du cancer américain, qui 
permettent de surveiller les changements de comportement et d’utilisation par 
le public américain des informations sur le cancer, et de recueillir des données 
représentatives au niveau national. D’après des données collectées en 2008, 
près de 40 % de la population américaine (39,3 %) a recherché une information 
sur le cancer. Leurs deux principales sources d’information sur le cancer sont 
l’Internet (55,3 %) et un professionnel de santé (24,9 %) (HINTS, 2009)110. 
 
L’étude de Hesse et al. publiée en 2010, dans le New England Journal of 
Medicine (Hesse, 2010)111, s’est basée sur des données recueillies par les 
HINTS de 2002 à 2008, et a identifié que la confiance du public dans 
l'information santé sur internet a diminué au fil du temps alors que la confiance 
dans les médecins comme une source d'information a augmenté de 2002 à 
2008. Malgré un recours important à Internet comme source d’information, le 
public n’a pas pour autant diminuer sa confiance envers les médecins et autres 
professionnels de santé comme source d’information de référence. Les auteurs 
suggèrent que cette confiance peut augmenter compte tenu des besoins des 
usagers de donner du sens à l'information qu’ils ont trouvée sur Internet, dans 
le cadre de leurs échanges avec le médecin et les autres professionnels de 
santé. 
 
En Europe, la consultation d’Internet par les patients semble varier selon l’âge, 
les motifs et les lieux de consultation ; le pourcentage de patients internautes 
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serait supérieur à 20 %. D’après une revue de la littérature conduite au sein 
d’un groupe de travail de la Haute Autorité de Santé, environ un patient 
consultant internet sur cinq a recherché de l’information en santé sur Internet. 
Les informations recherchées les plus fréquentes sont : une information sur une 
maladie ou une situation clinique, sur les traitements, sur la nutrition et la forme 
physique et les alternatives thérapeutiques (HAS, 2007)108. 
 
En France, le Conseil national de l’Ordre des médecins a mené en avril 2010, 
avec l’Institut de sondage Ipsos, une enquête auprès de 1 000 personnes pour 
en savoir plus sur les usages d’Internet et ses conséquences dans la relation 
médecin-patient (Ipsos, 2010)112. Il en ressort, comme dans les travaux 
américains évoqués précédemment, l’importance du rôle du médecin dans le 
développement de la sphère de l’information santé en ligne. Lorsqu’ils 
cherchent à s’informer en matière de santé, les Français ont recours à des 
sources d’information multiples. Le médecin (généraliste, spécialiste ou 
hospitalier) arrive nettement en tête des sources utilisées, avec 89 % des 
citations, devant Internet (64 %), les proches (64 %), le pharmacien (63 %) ou 
les émissions santé à la télévision (55 %). Dans ce sondage, 71 % des 
Français cherchent des informations médicales ou de santé sur Internet. Ces 
résultats révèlent en outre une influence positive des comportements de 
recherche d’information santé sur internet dans la qualité de leurs relations 
avec leur médecin. 
 
Face à des besoins d’information importants et hétérogènes sur les différents 
aspects de la prise en charge d’un cancer, les enjeux des documents écrits 
d’information à destination des patients sont multiples : en tant que source 
d’information complémentaire de l’information orale du médecin, ils visent à 
répondre aux besoins d’information des patients et les aider à comprendre le 
but des soins, des examens ou des interventions prescrits, les différentes 
étapes des traitements, le suivi, etc., et améliorer les échanges d’information 
médecin-patient dans une perspective de communication centrée sur le patient 
en s'appuyant sur une information écrite validée et accessible. 
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Partie 2 - Les documents écrits 
d’information pour les patients 
 
Le Conseil de l’Europe recommande aux Etats membres, dès 2001, le 
développement d’une méthodologie pour que les patients puissent « avoir 
facilement accès à une information pertinente au sujet de leur santé et des 
soins de santé les concernant, sous une forme et dans une langue 
compréhensible par eux »113. 
 
Les documents écrits d’information sont destinés en premier lieu aux patients, 
c’est-à-dire aux personnes concernées par la pathologie, atteintes ou proches 
d’une personne malade, ou usagers du système de santé intéressés par le 
sujet traité. Ils ont pour objectif principal de fournir une information écrite la plus 
compréhensible possible pour un profane, basée sur des sources d’information 
valides. De tels documents sont également utiles aux médecins (et autres 
professionnels de santé), en tant que supports d’information. Ils peuvent 
faciliter la communication avec le patient, compléter ou renforcer les 
informations qui lui sont fournies, et l’aider à prendre des décisions concernant 
sa santé. L’information écrite complète et accompagne l’information orale, et ne 
substitue pas à cette information orale qui s’appuie sur des recommandations 
professionnelles existantes.  
 
Le développement de documents écrits d’information des patients soulève 
plusieurs questions méthodologiques dès lors qu’on s’intéresse à la qualité des 
informations contenues dans ces documents : ils doivent tenir compte des 
besoins et préférences des patients, de l’expertise professionnelle et des 
données actuelles de la science. Ces documents écrits peuvent concerner 
l’ensemble des aspects de la prise en charge d’une pathologie couverts par des 
recommandations professionnelles, qu’il s’agisse d’informations de prévention, 
dépistage, stratégies diagnostiques, préventives et thérapeutiques.  
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2.1 Les critères de qualité des documents d’information des 
patients 
 
Ce sont les travaux de Coulter au King’s Fund (organisme anglais 
indépendant), menés avec les autorités sanitaires britanniques, qui marquent 
les premiers travaux méthodologiques sur la qualité des documents écrits 
destinés aux patients et usagers britanniques (Coulter, 1998 a)114. Coulter a 
mené une large étude qualitative sur la qualité de cinquante-quatre documents 
d’information écrits (et audiovisuels) concernant dix pathologies ou symptômes 
courants, en s’appuyant sur l’implication de soixante-deux patients répartis par 
pathologie, en dix groupes de travail (focus groupes), et la participation de 
vingt-huit praticiens spécialistes. Parmi les principales critiques émises à l’égard 
des documents figurent l’absence d’implication des patients dans l’élaboration 
des documents ; la plupart des informations sont rédigées par des experts 
d’une seule discipline. Les résultats de cette étude mettent en évidence que 
l’absence de participation des patients ou usagers conduit à des omissions 
majeures dans le contenu des documents, et concoure à en altérer la fiabilité et 
à rendre leur utilisation nulle ou inappropriée. Coulter pointe plus largement le 
manque de prise en compte des besoins d’information des patients, que ce soit 
avant de débuter la conception du document, ou par une participation des 
patients dans un panel de lecteurs potentiel avant sa publication. 
 
L’ensemble des guides d’élaboration de documents écrits d’information 
identifiés dans la littérature recommande la participation des patients à toutes 
les étapes de développement de documents d’information qui leur sont destinés 
(Coulter, 1998 a114 ; Coulter, 1998 b115; Carretier, 2002116; NHMRC, 2000117; 
Duman, 2003118; NHS, 2003119; NHS, 2007120). 
Une revue systématique de la Cochrane de Nilsen et al. s’est intéressée aux 
effets de méthodes de participation des usagers notamment dans le processus 
de développement de documents d'information des patients. Deux études ont 
comparé un document d'information ayant impliqué des patients par rapport à 
un support développé sans qu’ils aient été consultés ; les résultats de ces 
études mettent en évidence que le document d'information ayant impliqué des 
patients était plus lisible et avait plus d'illustrations (Nilsen, 2006)121. 
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D’autres critères ont également été identifiés dans les travaux de Coulter pour 
garantir la qualité des documents écrits, tant au niveau du processus de 
développement des informations que dans le contenu même des informations 
proposées aux patients. Parmi eux, figure la cohérence du contenu du 
document avec les données actuelles de la science. Coulter a montré que la 
fiabilité scientifique des sources utilisées n’était pas assez explicite dans les 
documents écrits évalués : très peu de documents mentionnaient explicitement 
les sources d’informations utilisées (revue systématique des données 
disponibles, recommandations professionnelles). Les références 
bibliographiques étaient manquantes dans les documents, et la date de 
publication non systématiquement précisée. L’absence de ce type de mentions 
ne permet pas au patient de juger de l’actualité du contenu d’un document écrit 
d’information. Ces résultats soulignent également l’imprécision des informations 
proposées aux patients : la plupart des documents ne contiennent pas 
d’information chiffrée, et l’ambiguïté de certains énoncés peuvent induire de 
fausses impressions sur l’efficacité d’un traitement, le plus souvent en insistant 
sur les bénéfices en omettant les risques et les effets indésirables. La 
présentation des informations n’est pas jugée satisfaisante par les patients 
impliqués dans l’étude qualitative de Coulter : pour eux, une présentation de 
qualité doit adopter un ton rassurant, sincère et non alarmiste, personnel et 
chaleureux, non culpabilisant et non paternaliste, avec un langage simple et 
clair, dénué de tout jargon ; les patients préfèrent une mise en forme aérée, 
concise et structurée.  
 
Dans la poursuite de ces travaux, plusieurs équipes au Royaume-Uni et au 
Canada se sont intéressées aux critères d’évaluation de la qualité des 
documents d’information des patients. L’objectif commun de ces travaux est de 
disposer de critères validés au niveau international pour élaborer des 
documents d’information ou outils d’aide à la décision destinés aux patients, 
conformes aux principes de qualité requis.  
En l’état actuel des connaissances disponibles sur les critères auxquels doivent 
répondre les documents écrits d’information des patients, deux démarches sont 
à prendre en considération :  
 
 47 
x le développement et l’utilisation d’une grille de critères d’évaluation de la 
qualité de tout type de documents écrits d’information sur les soins, 
intitulée l’instrument Discern (Shepperd, 1998)122; 
 x les travaux de l’International Patient Decision Aids Standards (IPDAS), 
collaboration internationale sur les critères de qualité des documents 
pour les patients (Elwyn, 2006)123. 
 
2.1.1 L’instrument Discern 
 
En 1998, une équipe britannique développe, dans un contexte où le besoin 
d’information des patients s’exprimait de façon croissante, l’instrument Discern, 
qui s’intéresse aux critères généraux de qualité pour l’information écrite en 
santé à destination de l’usager sur les choix thérapeutiques. Discern a été 
conçu et validé de manière consensuelle pour évaluer la qualité de l’information 
écrite portant sur les choix d’un traitement pour un problème de santé donné, 
ainsi que pour l’évaluation de tout type de documents écrits d’information sur 
les soins (Shepperd, 1998122; Rees, 2002124; Moult, 2004125). Il s’agit d’un projet 
national d’établissement de seuils de qualité pour l’information écrite fournie par 
les établissements du NHS (National Health System, équivalent de la Caisse 
Nationale d’Assurance Maladie en France), les associations caritatives et 
d’entre-aide, l’industrie pharmaceutique et les autres sources d’information du 
patient.  
L’objectif de l’instrument Discern est de jouer un rôle majeur dans la délivrance 
d’une prise en charge efficace en permettant aux patients d’être informés sur 
les choix thérapeutiques avec des informations basées sur les dernières 
données de la science. 
Discern a été soumis à un processus de développement et une évaluation 
approfondis, ce qui en fait le premier outil standardisé de la qualité de 
l’information des patients. Il comprend 15 questions réparties en 2 sections 
évaluant d’une part « la fiabilité du document » et d’autre part « les détails 
spécifiques de l’information sur les choix thérapeutiques » plus un score de 
qualité récapitulatif. Chacune des 15 questions représente un critère distinct de 
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qualité, un élément standard contribuant à la bonne qualité d’un document 
d’information. La réponse à chaque question est cotée de 1 à 5 selon que le 
critère de qualité est plus ou moins respecté. Le score récapitulatif permet 
d’apprécier la qualité finale du document.  
 
Cet instrument permet ainsi aux usagers et aux équipes qui produisent des 
documents d’informations de juger de la qualité de l’information écrite. Il s’agit 
d’un outil d’application simple par toute personne qui souhaite évaluer la qualité 
d’un document écrit. Il est à noter bien qu’il ne permette pas de juger de la 
pertinence scientifique des informations sur lesquelles se base le document 
écrit, Discern permet néanmoins de juger : 
- si les sources scientifiques utilisées pour la rédaction du document sont 
explicites ; 
- si l’information contenue dans le document est fiable et appropriée, 
c’est-à-dire basée sur des données actuelles, non biaisées et 
impartiales, exhaustives sur les choix de traitement, vérifiables ou 
ouvrant vers d’autres sources d’information. 
 
Grâce au processus rigoureux de développement de l’instrument Discern, des 
recommandations générales sur le contenu d’un document d’information de 
bonne qualité ont pu être synthétisées en quinze critères de qualité, dans le 
tableau ci-dessous : 
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Tableau : critères de qualité Discern 
Un document d’information de bonne qualité destiné au patient 
doit : 
1 Fixer des objectifs clairs 
2 Atteindre ses objectifs 
3 Etre approprié aux patients 
4 Mentionner ses sources d’information 
5 Dater explicitement les informations 
6 Etre équilibré et impartial 
7 Enumérer des sources d’informations complémentaires 
8 Soumettre les champs d’incertitudes 
9 Décrire la manière dont le traitement agit 
10 Décrire les bénéfices du traitement 
11 Décrire les risques liés au traitement 
12 Décrire les conséquences dues à une absence de 
traitement 
13 Décrire les effets des choix thérapeutiques sur l’ensemble 
de la qualité de vie 
14 Etre clair sur la possibilité du choix de traitement 
15 Fournir une aide pour la prise de décision partagée 
 
L’instrument Discern peut aussi être utilisé par les rédacteurs et producteurs 
d’information, comme guide de référence en matière de type d’information 
attendue par les usagers en matière de choix thérapeutiques (Charnock, 
1999)126. Compte tenu de la pertinence de cet instrument au regard de la 
méthodologie d’élaboration des guides SOR SAVOIR Patient (SSP) nous avons 
procédé à sa traduction méthodique afin qu’il soit disponible et utilisable au sein 
du programme SSP (voir partie 2.2). Pour réaliser cette traduction, après 
obtention de l’autorisation auprès de l’auteur principal Sasha Shepperd de 
l’Université d’Oxford, un protocole de traduction similaire à celui utilisé pour la 
traduction de la grille AGREE (outil d’évaluation de la qualité des 
recommandations pour la pratique clinique (Fervers, 2008)127 a été suivi. 
L’instrument Discern et son guide d’utilisation, utile pour comprendre et 
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appliquer l’instrument le plus efficacement possible, ont donc été traduits et 
validés en français et publiés en 2005 sur le site internet des SSP. Puisque ces 
documents ne sont plus accessibles sur ce site depuis la mise à disposition du 
programme SSP à l’Institut National du Cancer, ils figurent dans l’annexe 2.  
 
Dans la poursuite de ces travaux, d’autres listes de critères qui permettent de 
juger de la qualité des documents écrits pour les patients ont été développées 
au sein d’une collaboration internationale sur les standards des outils d’aide à 
la décision des patients, l’International Patient Decision Aids Standards 
(IPDAS).  
 
2.1.2 La collaboration internationale sur les standards des outils d’aide à 
la décision des patients (International Patient Decision Aid Standards) 
Les principaux chercheurs, praticiens et intervenants du domaine des outils 
d’information des patients et d’aide à la décision en santé ont souhaité initier en 
2003 une démarche de standardisation de ces outils, sous la forme d’une 
collaboration internationale dénommée International Patient Decision Aid 
Standards (IPDAS). Les outils d’aide à la décision se définissent comme des 
interventions conçues pour soutenir la prise de décision des patients en 
fournissant des informations sur les options de traitement ou de dépistage, et 
leurs résultats associés, comparés avec les soins habituels et/ou des 
interventions alternatives. Il peut s'agir de brochures d’information, de vidéos ou 
d'outils sur internet (Stacey, 2011)128. 
La collaboration IPDAS, dirigée par les professeurs Elwyn au Royaume Uni et 
Stacey au Canada, a pour but d’améliorer la qualité et l’efficacité des outils 
d’aide à la décision des patients, en établissant un cadre commun de prise de 
décision basée sur les preuves disponibles, et qui comprend un ensemble de 
critères visant à améliorer leur contenu, leur développement, leur mise en 
œuvre et leur évaluation. Pour établir cette base commune, plusieurs étapes 
ont été successivement mises en œuvre sur les dix dernières années.  
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Une première étape, conduite de 2003 à 2006, a consisté d’une part à 
déterminer au sein d’un comité de pilotage, la liste des critères de qualité des 
outils d’aide à la décision des patients sur la base d’une synthèse des données 
de la littérature (O’Connor, 2003)129, et d’autre part à procéder au recueil d’avis 
d’un panel international composé de patients, cliniciens, producteurs de 
documents d’information et d’outils d’aide à la décision, chercheurs et 
décideurs. Ces participants (122 participants de 14 pays) ont donné leur avis 
sur l’importance à accorder à chaque critère de qualité, selon les principes de la 
méthode Delphi, en votant à deux reprises par l’intermédiaire d’une interface 
internet. Nous avons fait partie des sept participants français invités à participer. 
Au cours du 1er tour, les participants ont voté sur l'importance de chaque critère 
lorsqu'on juge la qualité d'une aide à la décision de patients (sur une échelle de 
1 - pas important - à 9 - très important -), à partir d’une série d’informations 
synthétisant la littérature disponible pour chacune des 12 dimensions retenues 
suivantes (avec au total 80 critères) : 
x Utiliser un processus de développement systématique x Fournir des informations sur les options x Présenter les probabilités x Clarifier et exprimer les valeurs x Utiliser des témoignages de patients x Guider / coacher le processus de délibération et de communication x Déclarer les conflits d’intérêt x Fournir les outils d’aide à la décision sur internet x Equilibrer la présentation de l’information et des options x Répondre à l’amélioration des compétences en matière de santé (heatlh 
literacy) x S’appuyer sur des informations complètes, évaluées et mises à jour sur 
la base des dernières données scientifiques disponibles x Etablir l’efficacité 
Pour le 2ème tour, un résumé des résultats du 1er tour est indiqué pour les 12 
dimensions, avec la moyenne des scores pour chacun des 80 critères, afin de 
permettre aux votants d’en prendre connaissance au moment du second vote. 
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L’ensemble des résultats de cette collaboration publié en 2006 (Elwyn, 2006)123 
représente ainsi un premier cadre méthodologique issu d’un consensus 
international qui vise à améliorer le contenu, le développement et l'évaluation 
des outils d’aide à la décision de patients ; une checklist des critères IPDAS a 
été également publiée et figure en annexe 11).  
 
Une deuxième étape au sein de la collaboration IPDAS a consisté à tester une 
adaptation plus opérationnelle des critères IPDAS, en prenant en compte 19 
critères et 10 grandes dimensions de la qualité des aides à la décision (Elwyn, 
2009)130; une version courte de cette grille de critères d’évaluation devrait être 
prochainement disponible.  
 
Les réflexions se poursuivent notamment à travers des travaux de recherche en 
cours soutenus par la Foundation for Informed Medical Decision Making 
(fondation américaine de référence dans le domaine) en vue d’affiner les 
critères de qualité essentiels pour évaluer les outils d’aide à la décision. 
Plusieurs outils d’aide à la décision ont fait l’objet d’une évaluation de leur 
qualité sur la base de la checklist des critères IPDAS. Une liste exhaustive des 
outils évalués est disponible sur le site internet du groupe de recherche sur les 
outils d’aide à la décision, de l’Institut de Recherche de l’Hôpital d’Ottawa 
(OHRI / IRHO), groupe fondé par Annette O’Connor et dirigé par Dawn Stacey, 
qui conçoit et teste des outils d’aide à la décision (http://decisionaid.ohri.ca). A 
ce jour, sont référencés plusieurs outils d’information et d’aide à la décision en 
cancérologie, qui abordent les choix de tests génétique (cancer du sein et de 
l’ovaire), le dépistage (cancer du sein, cancer de la prostate, cancer colorectal, 
cancer de la thyroïde) et des choix de traitement dans la prise en charge de 
certains cancers (cancer du sein, cancer du poumon, cancer de la prostate, 
cancer du testicule). Un répertoire des outils disponibles figure également sur 
un site internet multi-langues http://www.dekeuzehulpverzameling.nl/fr/, sur 
lequel nous avons collaboré en validant les traductions françaises. 
 
De plus, soulignons que les études disponibles sur ces outils ne précisent pas 
les modalités d’élaboration des contenus, et que le corpus scientifique relatif 
aux questions méthodologiques sur leur processus d’élaboration est 
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actuellement insuffisant pour établir un consensus sur ce que devrait être 
l’information à transmettre dans un outil d’aide à la décision. (IPDAS, 2012)131. 
La collaboration IPDAS souhaite examiner régulièrement la pertinence des 
dimensions et critères de qualité retenus et poursuit ainsi un travail de mise à 
jour des données de la littérature. Cette mise à jour en cours est susceptible 
d’impliquer la révision des critères ou l’intégration de nouveaux critères de 
qualité des documents d’information et d’aide à la décision. Le comité de 
pilotage de la collaboration IPDAS invite par ailleurs toutes personnes 
intéressées à donner son opinion sur la modification des critères existants, ou à 
proposer des nouvelles dimensions à la liste existante (http://ipdas.ohri.ca). 
 
En France, dans le prolongement des recommandations destinées aux 
médecins sur la qualité de l’information contenue dans les documents écrits 
diffusés aux patients (ANAES, 2000132), la Haute Autorité de Santé (HAS) a 
porté à la connaissance des professionnels de santé concernés une synthèse 
des travaux méthodologiques en lien avec la qualité des documents 
d’information écrits, sous la forme d’un guide méthodologique intitulé 
« Élaboration d’un document écrit d’information à l’intention des patients et des 
usagers du système de santé ». Ce guide, auquel nous avons collaboré, a été 
publié en mars 2005 et actualisé en juin 2008 (HAS, 2008)133. 
 
Au total, sur la base des données de la littérature actuellement disponibles 
précédemment identifiées, nous pouvons lister les critères qui permettent 
d’évaluer la qualité du processus d’élaboration d’un document écrit 
d’information et ceux qui évaluent la qualité de son contenu. Nous en 
proposons une synthèse dans les deux tableaux ci-dessous : 
  
  54 
  
Critères d’évaluation de la qualité du processus 
d’élaboration d’un document écrit d’information  
 
Impliquer des patients à toutes les étapes d’élaboration 
 
Impliquer des experts de toutes les disciplines concernées 
 
Etre précis sur les objectifs du document et sur le public 
auquel il s’adresse 
 
Décrire précisément le sujet abordé et de son importance : 
champs couverts et limites du thème 
 
Hiérarchiser l’information : identifier un message principal 
et des points clés 
 
Lier explicitement le document et les sources 
d’informations utilisées comme référence 
(recommandations professionnelles, synthèses ou revues 
de la littérature réalisée au préalable) 
 
Décrire précisément la manière et le moment opportun 
d’utilisation du document dans une stratégie de 
participation du patient aux décisions qui le concernent  
 
Choisir un support pratique, facile à actualiser et peu 
encombrant 
 
Définir une stratégie de diffusion avec des canaux de 
diffusion adaptés à la cible et les modalités de mise à 
disposition 
 
Tester la lisibilité, la compréhension du document et sa 
présentation 
 
Evaluer l’utilisation du document et la satisfaction des 
utilisateurs 
 
Planifier la mise à jour périodique du document 
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Critères d’évaluation du contenu d’un document écrit 
d’information 
Prendre en compte les questions que se posent les 
patients et leurs attentes (questions les plus fréquentes, 
idées fausses) 
 
Décrire de façon objective l’information, non biaisée et 
équilibrée, en particulier sur les bénéfices et les risques, 
les conséquences des traitements et des soins sur la vie 
quotidienne, et tous les aspects de la qualité de vie 
 
Fournir autant que possible des données chiffrées sur la 
fréquence de la maladie ou des symptômes 
 
Intégrer une liste de questions que le patient peut poser au 
professionnel de santé 
Intégrer une rubrique de sources d’informations 
complémentaires 
Appliquer des conseils de rédaction et de présentation 
d’un document écrit : être concis, simple et 
compréhensible, utiliser un langage et un ton approprié, 
non alarmiste et non paternaliste, préférer la forme active 
à la forme passive dans la forme grammaticale du 
document, choisir des illustrations pertinentes et adaptées 
 
Mentionner explicitement les rédacteurs, leurs spécialités 
et les sources de financement 
Etre explicite sur les sources d’informations de référence 
et préciser les niveaux de preuve 
Indiquer la date d’élaboration du document 
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2.2 Prise en compte des critères de qualité dans l’élaboration 
des guides d’information SOR SAVOIR Patient 
2.2.1 Contexte 
 
En 1998, la Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer 
(FNCLCC) a mis en place le programme SOR SAVOIR Patient (SSP), après 
avoir initié cinq années auparavant le programme Standards, Options, 
Recommandations (SOR), de recommandations pour la pratique clinique en 
cancérologie destinées aux spécialistes. Alors que le programme SOR 
synthétise les résultats des recherches publiées dans les revues scientifiques 
dans le domaine du cancer sur la base d’une revue et analyse critique des 
données actuelles de la science par un groupe d’experts pluridisciplinaire 
(Fervers, 2008)127, le programme SSP s’est développé pour mettre à la 
disposition des patients atteints de cancer et de leurs proches, des informations 
validées, compréhensibles, accessibles et actualisées sur les différents aspects 
de la prise en charge des cancers, y compris des aspects psychologiques et 
sociaux en lien avec la maladie, informations s’appuyant sur les documents 
SOR en tant que sources de référence. Le programme SSP vise à produire des 
guides d’information pour les personnes atteintes de cancer et leurs proches 
sur la base des critères de qualité en matière d’information écrite à destination 
des patients, notamment en ce qui concerne la participation des patients dans 
l’élaboration, la validation des informations et la prise en compte de leur avis et 
préférences sur les documents qui leur sont destinés. 
 
Le programme SSP s’est développé avec le soutien de la Ligue Nationale 
Contre le Cancer, et bénéficie de partenariats avec les principales sociétés 
savantes en cancérologie, la Fédération hospitalière de France (FHF), la 
Fédération nationale de cancérologie des centres hospitaliers régionaux et 
universitaires (FNCCHRU), la Fédération française de cancérologie des centres 
hospitaliers généraux (FFCCHG).  
 
L’Institut National du Cancer (INCa), notamment chargé par la loi du 9 août 
2004 de produire les recommandations nationales en cancérologie et 
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l’information destinée à tous les publics, est en charge, depuis mai 2008, des 
productions SOR et SSP, et est cessionnaire des droits de propriété 
intellectuelle y afférents. Cette agence sanitaire est chargée de coordonner la 
politique nationale de lutte contre le cancer dans les domaines de la recherche, 
de l’organisation des soins, de la prévention, du dépistage et de l’information 
des publics. Les guides d’information SSP se sont ainsi intégrés dans la 
collection des documents écrits d’information des patients de l’INCa, au sein 
d’une plateforme d’information médicale de référence sur les cancers, dédiée 
aux personnes malades et à leurs proches, la plateforme Cancer Info. Nous 
détaillons dans cette partie le programme SSP tel qu’il a été développé et mis 
en œuvre au sein de la FNCLCC de 1999 à 2008. 
 
2.2.2 Objectif 
 
Les objectifs généraux du programme SOR SAVOIR Patient (Carretier, 
2004)134 sont de développer des guides d’information qui permettent aux 
patients : 
- d’assimiler les connaissances médicales essentielles concernant leur 
maladie, les traitements et le suivi ; 
- mieux participer aux décisions thérapeutiques ; 
- améliorer la qualité de leur prise en charge ; 
- mieux reconnaître et gérer les conséquences de la maladie et des effets 
secondaires des traitements ; 
- faciliter la communication avec le médecin et les autres professionnels 
de santé impliqués. 
 
2.2.3 Méthodologie d’élaboration des guides SOR SAVOIR Patient 
 
La méthodologie d’élaboration de guides d’information SOR SAVOIR Patient 
s’est développée sur la base de critères de qualité de l’information à destination 
des patients (Fervers, 2003)135 en s’appuyant sur les données de la littérature 
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et les recommandations en matière d’élaboration de documents d’information 
pour les patients détaillées dans la partie 2.1. 
 
Les principes généraux pour l’élaboration des documents d’information écrits 
qui ont été retenus sont les suivants (Carretier, 2002)136 : 
- une information basée sur le concept de l’evidence-based medicine en 
utilisant les recommandations pour la pratique clinique SOR comme 
sources de référence ; 
- la participation des patients dans le processus d’élaboration des guides 
d’information ; 
- une approche pluridisciplinaire qui implique les praticiens des disciplines 
concernées ; 
- un contenu écrit de façon claire et compréhensible ; 
- une information proposée mais non imposée, complémentaire de 
l’échange oral d’information entre le patient et son médecin. 
 
2.2.3.1 Implication d’une équipe pluridisciplinaire 
 
L’élaboration et la validation d’un guide d’information SSP s’appuient sur un 
processus méthodologique dynamique en 4 étapes qui nécessite l’implication 
de différentes personnes ressources tout au long des phases d’élaboration d’un 
document, afin de prendre en compte les avis de toutes les parties prenantes. 
L’équipe constituée pour élaborer chaque guide d’information est 
pluridisciplinaire : elle comprend un méthodologiste (chef de projet) de 
formation en santé publique et éducation pour la santé, d’une linguiste, de 
spécialistes en cancérologie, et cliniciens concernés par la thématique du 
document.  
 
Une étape préalable (étape 0) consiste à définir le choix du thème du guide 
d’information. Ce choix se fait en concertation entre les équipes des 
programmes SOR et SSP, et sur la base d’avis exprimés par des 
professionnels de santé spécialistes des Centres de lutte contre le cancer et 
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des partenaires scientifiques et associatifs impliqués, en particulier la Ligue 
contre le cancer. 
 
A l’étape 1, un groupe de travail de professionnels est constitué spécifiquement 
pour l’élaboration du document. Géré et animé par un méthodologiste, en 
binôme avec un (ou plusieurs) coordonnateur scientifique et médical, sollicité 
pour son expertise vis-à-vis du sujet traité. Ce groupe de travail pluridisciplinaire 
est composé d’une dizaine de professionnels de santé (oncologue, chirurgien, 
pathologiste, spécialistes d’organes, psychologue ou psychiatre, infirmière…), 
impliqués directement dans la prise en charge des patients atteints de cancer ; 
certains d’entre eux peuvent avoir été impliqués dans l’élaboration ou la 
validation des recommandations pour la pratique clinique (RPC) SOR. Ce 
groupe de travail veille à impliquer autant de professionnels des centres de lutte 
contre le cancer que de cliniciens exerçant hors centres (établissements publics 
et privés). Tous les professionnels acceptent de participer au projet sur la base 
du volontariat.  
 
Pendant cette période de mise en place du projet d’élaboration de guide, le 
méthodologiste, en collaboration avec les autres membres de l’équipe des 
SSP, a en charge la réalisation d’une synthèse des données de la littérature 
disponibles (étape 2) sous la forme d’un document qui constitue une 
première base de connaissances. Il s’agit d’une adaptation vulgarisée ou 
« traduction » des RPC SOR (Fervers, 2008)127 utilisées comme sources 
d’informations scientifiques et médicales de référence. Dans ce document de 
travail sont également mentionnées des questions et besoins d’information 
préalablement recueillis ou observés sur le terrain par les cliniciens ou les 
patients, et des points d’éclaircissements ou de discussions relevés par le 
méthodologiste. La fin de l’étape 2 aboutie à une « base de connaissances » 
intégrant les informations essentielles sur le sujet traité en se fondant sur des 
critères de lisibilité et des connaissances préalablement supposées chez un 
lecteur profane. 
C’est lors de l’étape 3 que le méthodologiste fait évoluer le contenu de ce 
document, grâce à des validations successives au sein d’un groupe de travail 
de professionnels et d’un groupe de patients. Sa double mission va donc être 
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d’une part de gérer les points de vue des professionnels, et d’autre part ceux de 
patients, anciens patients ou proches.  
La constitution d’un groupe de personnes malades, anciens malades et 
proches est une étape clé du processus d’élaboration d’un guide SSP. Cette 
étape permet aux patients, anciens patients et proches de participer au projet 
d’élaboration d’un document d’information des patients, d’identifier leurs 
besoins spécifiques, et d’adapter et valider des informations écrites qui leur 
sont destinées sur la base de leurs avis et préférences. L’approche adoptée au 
sein du programme SSP a consisté à l’utilisation de plusieurs méthodes 
complémentaires d’implication des patients : questionnaires, entretiens 
individuels et focus groupes. Cette étape est détaillée dans la partie 2.2.3.2. 
 
Les membres du groupe de travail sont sollicités à deux reprises pour donner 
un avis critique sur le document : une première fois avant la première 
sollicitation du groupe de patients, une deuxième fois après la validation finale 
par les patients (voir schéma du processus méthodologique d’élaboration d’un 
guide SOR SAVOIR Patient page 62). Ces professionnels ont pour principales 
missions de valider le contenu scientifique et médical, l’exactitude des 
informations proposées, et donner leur avis sur la pertinence de la terminologie 
utilisée et l’adaptation des informations en langage profane.  
 
Une autre étape de relecture par des professionnels est systématiquement 
effectuée au cours de l’étape 3 au moyen d’une relecture nationale du 
document. Cette relecture vise à recueillir les commentaires d’un plus grand 
nombre de professionnels médicaux et paramédicaux, exerçant au sein de 
centres de lutte contre le cancer, de centres hospitaliers universitaires, de 
cliniques. Elle permet également de solliciter les avis et commentaires de 
sociétés savantes, partenaires institutionnels et scientifiques et associations de 
patients concernées.  
En moyenne, 200 relecteurs sont sollicités lors de chaque relecture nationale ; 
les retours de commentaires sont demandés dans un délai d’un mois ; le taux 
de réponse sans relance est d’en moyenne 35 %. Au cours de cette période 
d’intégration des commentaires des relecteurs, le méthodologiste travaille 
étroitement avec le coordonnateur scientifique, la linguiste et le coordonnateur 
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du programme SSP, afin d’assurer la cohérence scientifique et rédactionnelle 
du document. Le méthodologiste est garant du suivi des modifications du 
rédactionnel du guide d’information au-fur-et-à-mesure des validations et 
relectures prévues au cours de l’étape 3. Le contenu final doit être en accord 
avec les différents avis exprimés, avant de faire l’objet d’un travail éditorial en 
vue d’une publication (étape 4).  
 
  
  
6
2
 
L
e
 schém
a
 ci-de
sso
us re
p
ré
sen
te le
 p
ro
cessu
s m
é
tho
do
lo
giqu
e
 d
’é
la
b
o
ra
tion 
d
’u
n
 gu
id
e
 d
’info
rm
atio
n
, te
l qu
’il a
 é
té
 
va
lid
é
 au
 se
in
 d
u
 p
ro
gra
m
m
e
 S
O
R
 
S
A
V
O
IR
 P
a
tien
t (so
u
rce
 F
N
C
L
C
C
, Ja
n
vie
r 2
0
0
8
, d
o
cu
m
e
n
t in
te
rn
e) : 
                                     
 
É
t
a
p
e
 
2
Base de connaissances
SOR SAVOIR PATIENT
Besoins des 
patients, proches
Recommandations
SOR
État des lieux /
Analyse de l'existant
É
t
a
p
e
 
1
É
t
a
p
e
 
3
.
.
.
É
t
a
p
e
 
4
Étape 2
Traduction de l’information
médicale en langage non 
scientifique et adaptation de 
l’information aux besoins par 
l’équipe SOR SAVOIR PATIENT
Étape 4
Étape éditoriale
Étape 3
Procesus interdiscipliniare
d’élaboration et de validation 
des informations
Étape 1
Identification et analyse
des sources de données
Relecture 
linguistique 
en parallèle
Document
SOR SAVOIR PATIENT
Envoi éditeur
(Relectures épreuves)
.
.
.
É
t
a
p
e
 
3
É
t
a
p
e
 
O
Choix du thème* * En concertation avec les partenaires scientifiques,
l'équipe des recommandations SOR, les experts et les patients
É
t
a
p
e
 
4
Validation coordonnateurs scientifiques
Relecture responsable méthodologistes
Validation Groupe de Travail n° 1
Validation patients n° 1
Relecture équipe n° 1
Relecture service éditorial
Relecture équipe n° 2
Relecture nationale
Validation coordonnateurs scientifiques
si besoin
Validation coordonnateurs scientifiques
si besoin
Validation corrections du
Groupe de travail par les 
coordonnateurs scientifiques
Validation finale Groupe de 
Travail : accord contenu 
scientifique
Relecture équipe n° 3 = 
validation finale équipe
Validation linguistique finale
Validation finale coordonnateurs 
scientifiques = Bon Pour 
Publication
Document Word finalisé
Document source
Relecture éditoriale
Validation finale patients
Relecture linguistique complète
É
t
a
p
e
 
2
É
t
a
p
e
 
1
É
t
a
p
e
 
3
.
.
.
É
t
a
p
e
 
4
.
.
.
É
t
a
p
e
 
3
É
t
a
p
e
 
O
É
t
a
p
e
 
4
 63 
2.2.3.2 Implication des patients dans l’élaboration des guides d’information 
 
A l’étape 1 de la méthodologie d’élaboration des guides SSP, des patients 
atteints de cancer, anciens patients et proches sont contactés par le 
méthodologiste ou le coordonnateur du guide, avec l’aide éventuelle d’un autre 
membre du groupe de travail. Il peut s’agir de patients rencontrés au cours de 
consultations d’annonce ou de suivis, de patients ou proches sollicités par 
d’autres collègues grâce au bouche à oreille, et de membres de comités de 
patients et réseaux des malades la Ligue contre le cancer et autres 
associations de malades ou d’usagers. 
 
Ce premier contact permet d’évoquer le projet d’élaboration de guide 
d’information et de solliciter des participants sur la base du bénévolat. Nous 
évoquons ici le terme de « patients » ou « groupe de patients » pour désigner 
de façon plus lisible ces participants, tout en ayant conscience de leurs 
différences en termes d’expérience de la maladie, de besoins et attentes en 
matière d’information. C’est précisément cette diversité de points de vue qui est 
recherchée dans le but de : x recueillir leurs besoins d’information  x prendre en compte leurs avis sur les formulations, le langage et le ton 
utilisé (rédactionnel, structuration des informations, mise en forme, 
illustrations) x identifier avec les patients les informations inutiles, inadaptées, 
manquantes, angoissantes… x contribuer à la reformulation et la synthèse de certaines parties du 
document  x donner un avis sur la mise en forme du document  x fournir des conseils, témoignages et expériences utiles pour les 
patients et leurs proches 
 
Le méthodologiste est en relation directe avec les personnes ayant accepté de 
participer afin de déterminer avec eux leur niveau d’implication possible dans le 
projet. Plusieurs niveaux de participation des patients sont possibles : répondre 
à un (ou plusieurs) questionnaire (s) de recueil des besoins d’informations ou 
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de validation du document ; participer à des relectures de documents à 
distance ou au cours d’entretiens individuels, ou enfin participer à plusieurs 
réunions thématiques, ou focus groupes, avec d’autres patients, anciens 
patients et proches, tout au long des étapes d’élaboration et de validation du 
document.  
 
Utilisation de questionnaires 
 
Deux types de questionnaires ont été élaborés et testés au sein du programme 
SOR SAVOIR Patient comme outils de gestion et de suivi de projet. Le premier 
vise à recueillir auprès des patients sollicités leurs besoins d’information sur la 
maladie, à l’étape 1 du projet d’élaboration du guide d’information, étape de 
démarrage proprement dit du projet. Ce questionnaire est administré ou auto-
administré, en fonction des préférences du patient. 
Le deuxième type de questionnaire a pour objectif d’évaluer la satisfaction des 
patients vis-à-vis du contenu du guide aux différentes étapes de son 
élaboration. Les participants sont interrogés sur la clarté des informations, leur 
compréhension, l’adaptation du vocabulaire adapté, et peuvent rédiger leurs 
commentaires sur le document. Ce questionnaire est utilisé en complément 
d’autres méthodes d’implication des patients (entretiens, focus groupes), et 
peut être remis aux patients tout au long des étapes d’élaboration du document. 
Les modèles de ces questionnaires figurent dans en annexes 3 et 4. 
 
Conduite d’entretiens individuels semi-directifs 
 
En fonction du thème abordé et des préférences des participants, des 
entretiens avec des patients, anciens patients et proches peuvent être 
proposés. A la différence du questionnaire, l'entretien, par l'adoption d'une 
attitude distanciée et d'écoute de l'interviewer, permet de collecter une 
information plus personnalisée et approfondie, lors d’un face à face entre le 
patient et un membre de l’équipe SOR SAVOIR Patient (méthodologiste chef 
de projet, linguiste, anthropologue de la santé). Pour l'interviewer, il s'agit de 
diriger cette rencontre qui à tout moment côtoie le difficile et peut risquer 
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l'incident (le silence) ou la rupture (blocage). Cette situation, que Blanchet 
nomme comme « l’établissement d'un contrat de communication » (Blanchet, 
1987137), est particulièrement adaptée pour partager le savoir des patients sur 
un sujet qui les touche personnellement. La conduite de ces entretiens 
individuels semi-directifs et leur analyse méthodique, nous permet un 
approfondissement utile du vécu de la prise en charge des patients (annonce, 
examens, traitements, effets secondaires, vie familiale…), au plus près de 
l’expérience vécue des personnes, qu’il s’agisse d’expériences actuelles ou 
passées.  
Par exemple, des entretiens réalisés dans le cadre du programme SSP ont 
permis de recueillir des témoignages de patients sur leur vécu des séances de 
radiothérapie ou des cures de chimiothérapie, informations qui sont venues 
compléter les données plus techniques des documents.  
Des parents d’enfants malades et des proches de patients ont également pu 
s’exprimer sur ce qu’ils vivent ou ont vécu, physiquement et émotionnellement, 
afin de partager et porter à la connaissance de futurs lecteurs, qui traverseront 
la même situation qu’eux, leur expérience de la maladie.  
Pendant ces entretiens, des temps de « lectures accompagnées » de tout ou 
partie d’un guide SOR SAVOIR Patient en cours d’élaboration sont proposées 
aux participants qui ne souhaitaient pas, ou ne peuvent pas, s’impliquer au 
projet autrement que lors d’entretiens individuels. Le méthodologiste peut alors 
proposer de relire et commenter oralement le contenu d’un document en face à 
face. Cette technique a été particulièrement appropriée lors de l’élaboration des 
guides SOR SAVOIR Patient « Vivre pendant et après un cancer » et « Vivre 
auprès d’une personne atteinte d’un cancer », documents transversaux qui 
abordent les aspects psychologiques et sociaux en lien avec les cancers.  
 
Les focus groupes de patients 
La méthode des focus groupes est une méthode recommandée pour favoriser 
la participation des patients dans l’élaboration et la validation des documents 
écrits d’information pour les patients (Coulter, 1998 a)114. Cette méthode est 
particulièrement appropriée pour explorer les connaissances des participants, 
leurs opinions, attitudes et besoins d’information. La conduite et l’analyse de 
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focus groupes permettent d’examiner non seulement ce que pensent les 
patients sollicités, mais aussi la façon dont se construisent collectivement les 
contenus de ce qu’ils pensent. C’est une méthode utile pour identifier leurs 
priorités d’un sujet, en distinguant ce qu’ils jugent du plus important au moins 
important, avec leur propre vocabulaire. Comme l’indiquent de nombreux 
auteurs, la conduite de focus groupes permet d’analyser comment les 
représentations sociales sont construites, transmises, transformées et 
soutenues dans les processus communicationnels (Barbour, 1999138; Linell, 
2001139; Markova, 2003140; Kitzinger, 2004141). Lors d’un focus group SOR 
SAVOIR Patient, ce n’est pas une représentativité statistique de l’ensemble des 
patients atteints d’un cancer qui est recherchée, mais une « sélection » 
qualitative qui permette d’englober, dans la mesure du possible, une diversité 
de points de vue et d’expériences, plutôt qu’un échantillon tiré au sort.  
 
Pour la plupart des guides d’information SSP élaborés, des groupes de patients 
(patients en cours de traitement, à distance de la maladie ou proches) ont été 
constitués et animés. Les participants sont sélectionnés en fonction de critères 
liés à la personne elle-même : sa disponibilité pour participer, sa bonne 
compréhension de la démarche du projet d’élaboration de guide, sa capacité 
d’écoute et de dialogue en groupe et sa capacité à gérer ses émotions vis-à-vis 
de sa maladie. Il n’y a pas de sélection particulière sur l’âge, le sexe, la 
catégorie socioprofessionnelle des patients ou l’appartenance à une 
association de patient. Les participants ont en commun le diagnostic d’une 
localisation cancéreuse ou l’expérience d’un traitement. Ils sont soit en cours de 
traitement, soit à distance de la phase active des traitements (les survivors de 
la littérature anglo-saxonne), soit ce sont des proches de patient (ami, conjoint, 
frère ou sœur…). 
 
Un projet de guide SSP mobilise un groupe de 5 à 8 participants qui se réunie 
de 2 à 4 fois. Chaque focus groupe dure en moyenne 3 heures. Dans un 
premier temps, l’objectif pour les patients est d’exprimer leur point de vue et 
leur expérience sur la thématique d’intérêt, et de commenter une première 
version de document. Cette implication des patients permet de : 
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- s’assurer que les contenus élaborés répondent à leurs besoins 
d’informations ; 
- identifier les besoins d’informations complémentaires ; 
- vérifier si les informations sont compréhensibles ; 
- identifier les points d’information à améliorer, les données manquantes et 
celles à retravailler dans le document ; 
- participer à la rédaction ou la reformulation de résumés de parties du 
document ; 
- exprimer ses préférences sur l’organisation des contenus, la mise en 
page et les illustrations souhaitées au sein du document. 
 
Pendant un focus groupe SSP, différentes techniques d’animation sont utilisées 
de manière complémentaire : 
 x Le méta-plan permet à chaque participant de noter leurs idées-clés sur le 
thème de discussion ; les propositions sont ensuite discutées 
collectivement et hiérarchisées pour le guide d’information. 
 x Le brainstorming permet de recueillir les avis des membres du groupe 
tant sur le contenu du document (niveau de détails, organisation des 
paragraphes, etc.) que sur la forme (choix de l’illustration de couverture, 
couleurs, police, etc.). 
 x La lecture accompagnée cible la validation de la compréhension des 
informations contenues dans le document de travail. A tour de rôle, les 
participants sont invités à lire et commenter le texte proposé, à 
reformuler s’ils le souhaitent les informations, ou signaler les 
informations qui ne sont pas claires. Les patients peuvent contribuer à 
formuler des résumés des différents chapitres du guide. 
 x Des questionnaires peuvent également être utilisés comme support 
d’animation des groupes ; ils permettent aux patients de formaliser leurs 
avis et de discuter leurs réponses en groupe. Ce sont les mêmes outils 
évoqués précédemment, qui figurent en annexes 3 et 4. 
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A l’issue de chaque focus groupe, toutes les données recueillies sont discutées 
au sein de l’équipe projet afin de prendre en compte les commentaires du 
groupe dans le document d’information.  
 
A travers une analyse rétrospective des 32 documents d’information élaborés 
sur la période 2000-2009, le tableau ci-dessous détaille le bilan du nombre de 
professionnels mobilisés, de patients, anciens patients ou proches impliqués, 
les méthodes utilisées pour impliquer les patients, et notre rôle au sein de 
chaque projet de guide. Au total, 534 personnes malades, anciens malades et 
proches et 248 professionnels ont été impliqués bénévolement pour 
l’élaboration et la validation des guides d’information SSP. 
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Bilan des guides SOR SAVOIR Patient élaborés de 2000 à 2009 : 
participants, méthodes mises en œuvre et missions réalisées  
Année 
de 
publi-
cation 
Titre du 
guide/fiche 
d’information 
SOR SAVOIR 
Patient 
Nombre de 
profession-
nels groupe 
de travail 
Nombre de 
patients, 
anciens 
patients et 
proches 
Méthodes 
utilisées pour 
impliquer les 
patients 
Missions de 
J. Carretier 
2009 Comprendre la 
radiothérapie 
5 4 Relecture à 
distance 
Coordonnateur 
et 
Méthodologiste 
2007 Comprendre le 
mélanome de la 
peau 
8 21 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Coordonnateur 
et 
Relecteur 
2007 Douleur et cancer 9 12 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Coordonnateur 
et  
Relecteur 
2007 Comprendre le 
scanner 
8 10 Entretiens 
individuels 
Coordonnateur 
et 
Méthodologiste 
2007 Comprendre 
l’IRM 
8 10 Entretiens 
individuels 
Coordonnateur 
Méthodologiste 
2007 Comprendre la 
nutrition entérale 
13 10 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Coordonnateur 
et  
Relecteur 
2007 Comprendre le 
cancer du sein 
(mise à jour) 
9 10 Relecture à 
distance 
Coordonnateur 
et 
Relecteur 
2006 Comprendre le 
néphroblastome 
5 8 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Coordonnateur 
et 
Relecteur 
2006 Vivre auprès 
d’une personne 
atteinte d’un 
cancer 
14 30 Questionnaires 
Entretiens 
individuels 
Coordonnateur 
et 
Méthodologiste 
2005 Comprendre le 
cancer du rectum 
17 15 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Relecteur 
 
2005 Fatigue et cancer 12 22 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Relecteur 
 
2005 Comprendre le 
cancer de la 
prostate 
13 32 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Méthodologiste 
2005 Vivre pendant et 
après un cancer 
13 33 Entretiens individuels 
Focus groupes 
Relecteur 
 
2004 Utilisation de la 
tomographie par 
émission de 
positons au FDG 
(TEP-FDG) en 
cancérologie 
10 5 Entretiens 
individuels 
 
Relecteur 
 
2004 Comprendre la 
chimiothérapie 
8 15 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Relecteur 
 
2004 Démarches 
sociales & cancer 
10 20 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Relecteur 
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Année 
de 
publi-
cation 
Titre du 
guide/fiche 
d’information 
SOR SAVOIR 
Patient 
Nombre de 
profession-
nels groupe 
de travail 
Nombre 
de 
patients, 
anciens 
patients et 
proches 
Méthodes 
utilisées pour 
impliquer les 
patients 
Missions de 
J. Carretier 
2003 (5 documents) 
Fiches examens 
radiologiques en 
sénologie : 
- Comprendre la 
mammographie 
- Comprendre 
l’échographie 
mammaire 
- Comprendre la 
biopsie échoguidée 
du sein 
- Comprendre la 
biopsie stéréotaxique 
du sein 
- Comprendre le 
repérage mammaire 
préopératoire 
15 31 Focus groupes Méthodologiste 
2003 (2 documents) 
Comprendre le 
cancer du 
poumon 
& En savoir plus 
sur le cancer du 
poumon 
10 43 Questionnaires 
Entretiens 
individuels 
Focus groupes 
Méthodologiste 
2003 Comprendre 
l’ostéosarcome 
7 8 Entretiens 
individuels 
 
Relecteur 
2002 Comprendre le 
cancer du sein 
(mise à jour) 
15 20 Focus groupes Méthodologiste 
et 
Relecteur 
2002 Le risque familial 
de cancer du 
sein et/ou de 
l’ovaire 
11 86 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Relecture à 
distance 
Méthodologiste 
 
2002 Comprendre le 
cancer de l’ovaire 
13 15 Entretiens individuels 
Focus groupes 
Relecteur 
2000 (4 documents) 
Comprendre le 
neuroblastome 
(complet) 
Comprendre le 
neuroblastome 
localisé 
Comprendre le 
neuroblastome 
disséminé 
Comprendre le 
neuroblastome 
4S 
3 10 Entretiens 
individuels 
 
Relecteur 
2000 Comprendre le 
cancer du sein 
non métastatique 
12 64 Questionnaires 
Entretiens individuels 
Focus groupes 
Méthodologiste 
et 
Relecteur 
Au total : 32 documents 
écrits d’information des 
patients  
248 profes-
sionnels 
534 patients, anciens patients et proches 
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2.2.3.3 L’intervention linguistique sur les guides d’information SOR SAVOIR 
Patient 
 
L’intervention linguistique est l’un des principes méthodologiques fondateurs du 
programme SOR SAVOIR Patient. Cette méthode est fondée sur des théories 
linguistiques qui essaient de prendre en compte les usages, c'est-à-dire de 
savoir quels termes ont été entendus par les patients, dans quel contexte, etc.  
Cette expertise sociolinguistique consiste à analyser et à évaluer le contenu 
d’un document qui représente un travail de synthèse et reformulation des 
propositions des experts et des patients impliqués tout au long de l’élaboration 
du document. L’ancrage théorique de cette démarche sociolinguistique a été 
développé dans notre article co-écrit avec Delavigne, sociolinguistique membre 
de l’équipe SOR SAVOIR Patient (Carretier, 2009)7. 
 
Les objectifs de l’intervention linguistique sont multiples : 
- donner un avis sur l’organisation du plan du document et la hiérarchisation 
des informations ; 
- examiner la terminologie utilisée, notamment par rapport à la réalité des 
usages et la variation terminologique ; 
- veiller à ce que les informations soient adaptées aux patients, et si ce n’est 
pas le cas, vulgariser les informations en tentant de ne pas en modifier le 
sens ;  
- assurer la cohérence de l’écriture de l’ensemble des guides. 
 
En pratique, les relectures linguistiques visent à vulgariser, synthétiser et 
reformuler le document, le restructurer si nécessaire, et vérifier les définitions 
des termes du document qui font l’objet d’une explication dans un glossaire. 
L’attention de la linguiste est portée sur : 
- La densité des informations ; 
- Leur organisation ; 
- Le vocabulaire et ses reformulants ; 
- La façon dont les termes médicaux sont introduits dans le texte ;  
- Les options syntaxiques, énonciatives et stylistiques : types de phrases, 
système des personnes, des verbes, longueur des paragraphes, ton… 
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L’intervention linguistique s’inscrit à différents temps d’élaboration du guide, au 
cours de l’étape 3 (en référence au Schéma du processus méthodologique 
d’élaboration d’un guide SOR SAVOIR Patient, page 62). Chacune des 
interventions (relectures) consiste à : x analyser la manière dont le document instaure une relation avec ses 
destinataires ; x dégager comment le lecteur peut construire du sens à partir des indices 
textuels qui lui sont offerts ; x proposer des formulations de niveaux linguistiques différents. 
 
Dans ce processus d’élaboration des guides d’information, professionnels et 
patients interviennent à des étapes déterminées. La chaîne d’écriture 
transforme un écrit initial en un ensemble de versions successives où sont 
colligés tous les tours d’écriture accompagnés des commentaires des experts, 
des patients et des rédacteurs (méthodologiste, coordonnateur scientifique, 
membres de l’équipe des SSP). Chacun y entre avec son histoire 
conversationnelle, ses idées sur ce qu’il faut dire ou ne pas dire, comment il 
faut le dire, avec ou sans tel ou tel mot, etc.  
 
Le guide en devenir devient le lieu de clivages et de prises de position entre 
experts, où se négocient ajustements et compromis. En face de ce discours 
plurilogal, le linguiste doit se faire médiateur, position parfois inconfortable et 
qui nécessite, en tout état de cause, une bonne connaissance non seulement 
des pratiques discursives, mais aussi des enjeux en présence.  
 
A travers les relectures linguistiques prévues dans le processus d’élaboration 
des informations (trois relectures au minimum), le document d’information peut 
ainsi bénéficier de l’analyse de plusieurs composantes : 
 
- syntaxique (combinaison des mots entre eux pour former des groupes et 
des phrases). La linguiste s’intéresse notamment au rôle que chaque 
mot joue vis-à-vis des autres.  
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- sémantique (sens des mots et des énoncés). La linguiste analyse et 
vérifie comment le sens de chaque mot permet ou non, de construire le 
sens d'une phrase. 
 
- pragmatique : l’étude des interactions entre un énoncé et le contexte 
permet à la linguiste d’affiner sa relecture. 
 
Comme développé dans notre article (voir annexe 1) qui détaille les apports de 
la linguistique dans la prise en compte des préférences des patients au sein 
des guides SSP (Carretier, 2009)7, l’enjeu principal est de faire en sorte que 
les voix des rédacteurs, des experts et des patients, qui interviennent dans le 
processus d’élaboration, se croisent et se fassent entendre pour composer un 
document qui convienne à chacun et, prioritairement, aux patients. Cette étape 
participative dans l’élaboration et la validation d’un guide d’information SSP est 
celle qui nécessite le plus de temps, en moyenne entre 10 et 14 mois par 
document, sur un total de 12 à 18 mois pour produire un guide validé et prêt 
pour publication. 
 
En outre, puisque chaque guide d’information SSP est pourvu d’un glossaire 
qui rassemble les termes jugés techniques et le vocabulaire médical le plus 
fréquemment employé par les professionnels de santé pour permettre au 
patient une meilleure appropriation du jargon médical, l’équipe s’est constituée 
un corpus important de termes vulgarisés. Il a alors été jugé utile avec la 
linguiste de travailler sur un projet d’homogénéisation et de validation de ces 
définitions. L’objectif d’un tel projet est de réviser les définitions existantes et 
d’en élaborer de nouvelles au-fur-et-à-mesure des nouvelles publications. Cette 
révision/construction suit les principes méthodologiques définis au sein du 
programme SSP, et place les patients au cœur d’un processus de validation 
afin de tenir compte de leurs avis et préférences. In fine, il s’agit de rassembler 
l’ensemble des définitions pour former un dictionnaire, Lexonco (Lexique 
d’oncologie), et fournir ainsi aux personnes malades et à leurs proches, un outil 
doté de termes et de définitions validées tant d’un point de vue scientifique que 
sur celui de la compréhensibilité et de l’accessibilité sémantique. Les aspects 
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méthodologiques de ce projet en cours ont fait l’objet d’une publication dans le 
Bulletin du Cancer par Delavigne et al. en 2007142, et figure en annexe 7. 
 
 
La partie suivante examine à travers un exemple de guide SOR SAVOIR 
Patient publié, les différentes réponses apportées au regard des critères de 
qualité des documents écrits d’information. Une synthèse des caractéristiques 
de l’information les plus appréciées par les patients ayant participé à 
l’élaboration des guides SSP est également présentée. 
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2.2.4 Evaluation de la qualité des guides SOR SAVOIR Patient au regard 
des critères de qualité  
 
Afin d’analyser si les critères de qualité des documents écrits (voir partie 2.1) 
ont été respectés dans l’élaboration de guides SOR SAVOIR Patient (SSP), 
nous les avons comparé aux informations publiées dans le guide SSP 
« Comprendre le cancer du sein » (mise à jour 2002), qui est l’un des 
documents les plus diffusés dans le cadre du programme SSP (le sommaire 
détaillé de ce guide figure en annexe 6). 
 
Nous présentons dans les deux tableaux ci-dessous les résultats de notre 
analyse comparative : 
 
Critères d’évaluation de la qualité 
du processus d’élaboration d’un 
document écrit d’information  
(IPDAS, HAS) 
 Application du critère dans le 
guide SSP « Comprendre le 
cancer du sein » (mise à jour 
2002) 
Impliquer des patients à toutes les 
étapes d’élaboration 
 
20 patientes, anciennes patientes 
et proches ont participé à des 
focus groupes (étape 1 et 3, cf. 
page 61) 
Impliquer des experts de toutes les 
disciplines concernées 
 
15 professionnels de santé de 
spécialités différentes 
(oncologues médicaux, 
chirurgien, infirmières, 
radiothérapeute, radiologues, 
anatomo-pathologiste, 
économiste, kinésithérapeute, 
psychiatre) ont été impliqués au 
sein d’un groupe de travail ; 37 
autres professionnels de santé 
ont relu le document dans le 
cadre de la relecture nationale 
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(étape 3, cf. page 61). 
Etre précis sur les objectifs du 
document et sur le public auquel il 
s’adresse 
 
En 2ème de couverture du guide 
figure les paragraphes suivants : 
« Ce guide d’information et de 
dialogue a pour but d’aider les 
femmes atteintes d’un cancer du 
sein non métastatique et leurs 
proches à mieux comprendre la 
maladie et ses traitements ».  
« Nous tentons d’expliquer, avec 
des mots que nous avons 
souhaités simples et claires, ce 
que les médecins savent 
actuellement des cancers du sein, 
de leurs traitements et de leurs 
conséquences ». 
Décrire précisément le sujet abordé et 
de son importance : champs couverts 
et limites du thème 
 
Dans la partie « Introduction », il 
est précisé que « Le présent 
guide concerne le cancer du sein 
non métastatique. Par contre il 
n’aborde pas : d’autres formes de 
cancer du sein ; les cancers 
métastatiques et le traitement des 
récidives ; la prise en charge de la 
douleur et de la fatigue ; les 
aspects sociaux liés au 
cancer…Ces thèmes sont 
abordés de façon détaillée dans 
d’autres guides SOR SAVOIR 
PATIENT… » 
Hiérarchiser l’information : identifier un 
message principal et des points clés 
 
Le guide propose un sommaire 
général, et un mini-sommaire au 
début de chaque chapitre du 
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document pour permettre 
d’identifier plus facilement les 
thèmes abordés. Chaque fin de 
chapitre se termine par une page 
d’« Informations clés » formulées 
par les patientes ayant participé à 
l’élaboration du guide. 
Lier explicitement le document et les 
sources d’informations utilisées 
comme référence (recommandations 
professionnelles, synthèses ou revues 
de la littérature réalisée au préalable) 
 
Dans la partie « Introduction », il 
est précisé que « Les 
informations médicales du 
présent guide sont extraites d’un 
document scientifique élaboré par 
des experts spécialistes du 
cancer du sein, les Standards, 
Options et Recommandations sur 
le cancer du sein non 
métastatique… ». 
Décrire précisément la manière et le 
moment opportun d’utilisation du 
document dans une stratégie de 
participation du patient aux décisions 
qui le concernent  
 
Dans la 2ème de couverture du 
guide figure un encadré 
« Comment utiliser ce guide ? ». 
Dans le chapitre « Introduction » 
figure une partie intitulée « Quel 
est l’objectif du guide ? » qui 
précise que le guide « a pour but 
de faciliter le dialogue entre les 
patientes et les médecins….Il est 
là pour aider à mieux poser ses 
questions. En effet, il est parfois 
difficile de formuler ce que l’on 
souhaite dire et de se souvenir de 
ce que l’on voulait demander. » 
Choisir un support pratique, facile à 
actualiser et peu encombrant 
Le guide est disponible en format 
papier A5 ; format correspondant 
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 aux préférences exprimées par 
les patientes participantes aux 
focus groupes, de pouvoir le 
glisser dans leur sac à main.  
Il existe également un format 
électronique (document pdf). 
Définir une stratégie de diffusion avec 
des canaux de diffusion adaptés à la 
cible et les modalités de mise à 
disposition 
 
Une partie « Informations 
pratiques » en fin de guide 
précise la liste des guides SSP 
disponibles et à venir, ainsi que 
les façons de se les procurer 
dans un Centre de lutte contre le 
cancer, ou la Ligue nationale 
contre le cancer (versions papier 
et électronique). 
Tester la lisibilité, la présentation du 
document et la compréhension  
 
1 à 3 relectures linguistiques sont 
planifiées le cadre de l’élaboration 
du guide (voir aussi la partie 
2.2.3.3). Les informations 
recueillies dans les 
questionnaires de relectures et 
validations du document par les 
patients abordent les questions 
de lisibilité, de compréhension et 
de présentation des informations, 
tout au long du processus 
d’élaboration du document (voir 
annexes 3 et 4). 
Evaluer l’utilisation du document et la 
satisfaction des utilisateurs 
Un questionnaire de satisfaction 
« Donnez-nous votre avis sur ce 
guide » est inséré dans chaque 
guide SSP (avec enveloppe T 
pour renvoyer le questionnaire 
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gratuitement). Parmi les 19 
questions posées figurent des 
questions sur la présentation, la 
compréhension et l’utilisation du 
document. Ce questionnaire 
figure en annexe 8. Des résultats 
obtenus par ce type de 
questionnaire sont présentés 
dans la partie 2.3. 
Planifier la mise à jour périodique du 
document 
 
Dans la partie « Introduction », il 
est précisé que le guide est « mis 
à jour en fonction des nouveaux 
résultats de la recherche. Ce 
guide remplace le guide 
Comprendre le cancer du sein 
validé et publié en 2000 en 
version papier et électronique ». 
 
Critères d’évaluation du 
contenu d’un document écrit 
d’information 
(IPDAS, HAS) 
Application du critère dans le guide 
SSP « Comprendre le cancer du sein » 
(mise à jour 2002) 
Prendre en compte les 
questions que se posent les 
patients et leurs attentes 
(questions les plus fréquentes, 
idées fausses) 
 
Chaque chapitre du guide reprend les 
principales questions que se posent les 
patientes au cours de leur prise en 
charge. Le chapitre 1 « Le cancer du 
sein » répond aux questions générales 
sur le cancer du sein (définition, 
incidence, facteurs de risques). 
Le chapitre 2 « Le diagnostic » détaille 
les questions les plus fréquentes sur le 
dépistage, la façon dont le médecin fait le 
diagnostic, le déroulement de la 
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consultation médicale,  les examens 
complémentaires possibles). 
Par exemple, il est clarifié la notion 
« d’examen négatif » parfois interprété 
par les patientes comme l’indice d’un 
mauvais pronostic. 
Le chapitre 3 « Les traitements » explique 
les différents traitements possibles, 
comment se fait le choix et l’ordre des 
traitements, leurs conséquences pour le 
patient. 
Le chapitre 4 aborde « La surveillance 
après le traitement ».  
Le chapitre 5, dédié au « Mieux vivre la 
maladie » aborde certaines idées reçues 
vis-à-vis de soutiens possibles auprès de 
professionnels ou de son entourage. 
Cette organisation des contenus du guide 
a été validée par le groupe de patientes 
impliquées. 
Décrire de façon objective 
l’information, non biaisée et 
équilibrée, en particulier sur 
les bénéfices et les risques, 
les conséquences des 
traitements et des soins sur la 
vie quotidienne, et tous les 
aspects de la qualité de vie 
 
En fonction des situations médicales 
possibles, il est précisé pour chaque 
traitement s’il s’agit d’un standard 
thérapeutique ou d’une option possible, 
leurs principaux effets secondaires, ainsi 
que les séquelles éventuelles. Ces 
informations figurent dans le chapitre 
« Les traitements possibles du cancer du 
sein » ainsi que dans des fiches 
complémentaires. 
Fournir autant que possible 
des données chiffrées sur la 
fréquence de la maladie ou 
Dans le chapitre 1 « Le cancer du sein » 
figure une partie « Est-ce un cancer 
fréquent ? » qui mentionne des 
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des symptômes 
 
informations chiffrées sur l’incidence des 
cancers du sein en France en fonction de 
l’âge. 
 
Le guide ne mentionne pas d’autres 
données chiffrées.  
Intégrer une liste de questions 
que le patient peut poser au 
professionnel de santé 
Le guide ne propose pas dans une page 
dédiée une liste de questions à poser. 
Une mention est faite dans le chapitre 
« Introduction », que ce guide « est là 
pour aider à mieux poser ses questions ».  
Intégrer une rubrique de 
sources d’informations 
complémentaires  
Cette rubrique ne figure pas dans le 
guide.  
 
Une partie « Informations pratiques » 
détaille les autres guides SSP disponibles 
et à venir, ainsi que les modalités 
d’obtention des documents.  
Dans le chapitre « Le diagnostic », 
figurent des liens vers la Ligue Contre le 
Cancer et l’association Europa Donna. 
Appliquer des conseils de 
rédaction et de présentation 
d’un document écrit : être 
concis, simple et 
compréhensible, utiliser un 
langage et un ton approprié, 
non alarmiste et non 
paternaliste, préférer la forme 
active à la forme passive dans 
la forme grammaticale du 
document, choisir des 
illustrations pertinentes et 
La rédaction du guide a privilégié des 
phrases concises et simples. Quelques 
exemples extraits du guide publié : 
-« Une cellule cancéreuse est une cellule 
qui a été le lieu de plusieurs 
modifications. Cette cellule, devenue 
anormale, se met alors à se multiplier de 
façon incontrôlée dans un organe ou un 
tissu du corps humain. » 
- « Le traitement du cancer du sein est 
adapté en fonction de chaque situation : 
chaque cancer du sein est particulier et 
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adaptées 
 
nécessite un traitement adapté ». 
- « Le but d’un traitement du cancer du 
sein est d’enlever la totalité de la 
tumeur. C’est la raison pour laquelle la 
chirurgie est le traitement de base du 
cancer du sein ». 
- « La chirurgie conservatrice a pour but 
d’enlever la totalité de la tumeur sans 
enlever la totalité du sein. On parle aussi 
de tumorectomie ou encore d’exérèse de 
la tumeur ».  
- « Certains effets secondaires peuvent 
être limités, voire évités par des soins et 
des prescriptions médicales adaptés. » 
- « Une chimiothérapie est un traitement 
qui agit dans l’ensemble du corps à l’aide 
de médicaments. Ces médicaments ont 
pour but de détruire les cellules 
cancéreuses ou de les empêcher de se 
multiplier. » 
- « Il est important de parler de ce que 
l’on ressent avec son entourage ou des 
professionnels (médecin, psychologue, 
assistante sociale, etc.). Exprimer ses 
sentiments permet de mieux les vivre. » 
En ce qui concerne les illustrations du 
guide, nous dénombrons 5 schémas 
explicatifs et 11 photos de patientes en 
situation d’examens radiologiques ou de 
traitements. Nous retrouvons une 
alternative textuelle à chaque illustration, 
avec le cas échéant, la reprise des 
termes figurant dans des légendes de 
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schémas. 
Par exemple, dans le chapitre 1 « Le 
cancer du sein » figure un schéma de la 
structure du sein (glande mammaire) 
précédé du texte suivant: « Pour mieux 
visualiser cette structure, on peut 
imaginer un arbre avec plusieurs 
branches (les canaux) rattachées à un 
point central (le mamelon). Aux 
minuscules extrémités des branches se 
trouvent les lobules. 
Mentionner explicitement les 
rédacteurs, leurs spécialités et 
les sources de financement 
Dans la partie « Introduction » figure  la 
liste des « Membres du groupe de 
travail », « Relecteurs », « Membres du 
comité d’organisation des SOR » avec les 
spécialités de chaque personne et leur 
appartenance institutionnelle. 
 
Les sources de financement sont 
indiquées indirectement par la mention 
dans le chapitre « Introduction » que le 
guide « a été élaboré par la FNCLCC et 
les centres de lutte contre le cancer en 
collaboration avec la Ligue Nationale 
Contre le Cancer, la Caisse Nationale 
d’Assurance Maladie des Travailleurs 
Salariés (CNMATS), la Fédération 
Hospitalière de France (FHF), la 
Fédération de Cancérologie des CHU 
(FCCHU) et la Société Française 
d’Oncologie Gynécologique (SFOG) ». 
Les logos de ces partenaires figurent sur 
la couverture du guide.  
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Il est à noter que les financeurs de 
l’élaboration des guides sont la FNCLCC, 
les Centres, et la Ligue Nationale Contre 
le Cancer. 
Etre explicite sur les sources 
d’informations de référence et 
préciser les niveaux de preuve  
Dans le chapitre « Introduction », il est 
précisé que « Les informations médicales 
du présent guide sont extraites d’un 
document scientifique (…) Standards, 
Options et Recommandations sur Le 
cancer du sein non métastatique (…) mis 
à jour en janvier 2001. » 
Dans le chapitre « Les traitements 
possibles », les explications sont 
données entre un traitement standard et 
une option thérapeutique en fonction des 
situations. 
Indiquer la date d’élaboration 
du document 
 
En couverture du guide, mention « Mise à 
jour 2002 ». En 2ème de couverture, il est 
précisé : « Validation juillet 2002 ; 
Copyright FNCLCC 2002 » 
 
Chaque guide d’information SOR SAVOIR Patient sur une localisation 
cancéreuse propose la même structuration des informations que le guide 
« Comprendre le cancer du sein », avec différents chapitres : informations 
générales, diagnostic, traitements, surveillance après le traitement, mieux vivre 
la maladie, des fiches pratiques, et un glossaire ; des résumés, situés à la fin de 
chaque chapitre, correspondent aux informations clés identifiées et reformulés 
par les patients. Ils répondent ainsi tous à la quasi-totalité des critères de 
qualité des documents écrits d’information. 
 
  
85 
 
Caractéristiques de l’information écrite : synthèse des préférences des patients  
 
Sur la base de l’expérience des différents projets de guides d’information SSP 
réalisés de 2000 à 2009, nous avons synthétisé dans le tableau suivant les 
caractéristiques de l’information les plus appréciées par les patients, anciens 
patients et proches ayant participé à l’élaboration des documents, et qui, de 
leur point de vue, sont à respecter en priorité dans les documents écrits qui leur 
sont destinés.  
 
Caractéristiques de l’information les plus appréciées x Informations honnêtes (balance bénéfices / risques) x Vocabulaire claire, facile à lire et à comprendre  x Texte concis, phrases courtes, avec une structure visible des 
différentes informations  x Explications du jargon médical et technique le plus fréquemment 
entendu par les patients et mentionné dans le guide x Synthèses des informations avec des messages clés / Résumés 
formulés avec la participation des patients lors des focus groupes x Ton positif, rassurant, encourageant, constructif x Messages personnalisés, impliquer le lecteur, identifier là où il 
peut avoir un rôle actif dans sa prise en charge x Informations sensibles au vécu et à l’expérience des patients (ex. 
le déroulement d’une séance de radiothérapie, d’un scanner, 
d’une mammographie…) x Informations pratiques qui permettent au patient de contacter une 
association, aller plus loin sur un sujet, et disposer d’une 
sélection de ressources de référence x Présence d’informations qui incitent le patient à s’approprier le 
document. Exemples : liste de questions à poser pour préparer 
une consultation médicale ; notes personnelles ; planning 
personnalisable de rendez-vous; fiches d’information 
détachables… x Présentation soignée du document : police de caractères 
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suffisamment lisible, mise en page professionnelle, équilibre texte 
et images (explicatives et illustratives).  
 
2.2.5 Discussion 
 
A travers la comparaison du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le 
cancer du sein » aux critères d’évaluation de la qualité des documents 
d’information écrits, nous pouvons estimer que l’élaboration de ce guide répond 
quasiment en tous points aux exigences de qualité.  
Néanmoins, le critère lié au processus d’élaboration des informations « Tester 
la lisibilité, la compréhension du document et sa présentation », recouvre 
plusieurs dimensions auxquelles le guide SSP ne répond pas totalement. La 
compréhension et la présentation du document sont testés auprès des patients 
participants à l’élaboration des guides, soit, comme nous l’avons indiqué 
précédemment par l’utilisation de questionnaires, d’entretiens individuels ou la 
conduite de focus groupes. En revanche, pour tester la lisibilité des 
informations, autrement dit les difficultés de lecture potentielles, les 
recommandations issues de la littérature (UNESCO, 1982143; NHMRC, 2000117; 
Duman, 2003118 ; NHS, 2007120) font principalement référence à l’utilisation des 
statistiques de lisibilité pour identifier la complexité d’un texte et améliorer sa 
lisibilité. Ce degré de lisibilité d’un texte peut être estimé par des formules 
comme le Fog index (frequency of gobbledygook) et la formule de Rudol Flesh 
accessible à partir du logiciel Microsoft-Word®. Bien que plusieurs études aient 
montré l’intérêt de ces statistiques de lisibilité (HAS, 2008)133, ce type d’outil n’a 
pas été utilisé dans le processus d’élaboration des guides SSP, privilégiant les 
interventions linguistiques régulières afin de veiller à ce que les informations 
soient claires et compréhensibles, et que la structure du texte permette au 
lecteur de retenir la hiérarchie et la logique des informations proposées dans le 
document. 
 
De plus, nous avons noté à travers l’exemple du guide SSP « Comprendre le 
cancer du sein » que deux critères en lien avec le contenu du guide n’étaient 
pas remplis : il s’agit de l’intégration d’une liste de questions que la personne 
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malade peut poser aux professionnels de santé, ainsi que d’une rubrique 
dédiée aux sources d’informations complémentaires. En ce qui concerne la liste 
de questions, ce type de contenu peut être utile au patient et favoriser la 
communication avec les professionnels de santé, mais le choix effectué dans le 
guide SSP a été de présenter les différentes parties du document sous forme 
de questions (voir sommaire détaillé du guide « Comprendre le cancer du 
sein » en annexe 6), qui sont autant de questions que peut se poser le patient à 
un moment donné de son parcours de soins. Et en introduction de chaque 
guide, il est clairement précisé que l’objectif d’un guide SSP est « d’aider à 
mieux comprendre la maladie et ses traitements, faciliter le dialogue entre les 
patients et les médecins », et que « ce document peut permettre de retenir plus 
facilement les explications du médecin et de l’équipe soignante. Il est là pour 
aider à mieux poser ses questions. En effet, il est parfois difficile de formuler ce 
que l’on souhaite dire et de se souvenir de ce que l’on voulait demander ». Le 
guide invite donc le lecteur à s’appuyer sur les différentes questions traitées 
dans le document pour faciliter les échanges avec son médecin. 
Enfin, des sources d’information complémentaires sont manquantes dans le 
guide SSP, à l’exception de liens vers le site de la FNCLCC et de la Ligue 
Nationale Contre le Cancer,  alors que ce type de contenu est apprécié par les 
patients et constitue un élément de qualité des documents écrits d’information 
des patients. Notons qu’une seconde mise à jour du guide « Comprendre le 
cancer du sein » en 2007, a pris en compte cette lacune en ajoutant le 
paragraphe suivant présent : « Un site de recherche documentaire en santé à 
destination des patients et leurs proches, CISMeF-patients, (http://www.chu-
rouen.fr/ssf/ patient/cancerologie.html) permet également de rechercher, à 
l’aide de mots clés ou par thèmes, des informations de bonne qualité sur les 
différents cancers et les thèmes associés. » 
 
Enfin, il nous paraît intéressant de discuter comment le critère « Définir une 
stratégie de diffusion avec des canaux de diffusion adaptés à la cible et les 
modalités de mise à disposition », critère d’évaluation de la qualité du 
processus d’élaboration d’un document écrit d’information, a été appliqué dans 
le programme SOR SAVOIR Patient. En effet, l’objectif final dans l’élaboration 
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d’un document d’information des patients est d’être accessible aux personnes 
concernées au moment où elles en ont besoin, et donc d’être largement diffusé 
dans les lieux de soins et divers lieux d’information. La stratégie de diffusion 
d’un guide SSP est élaborée dès le départ du projet : elle implique les différents 
partenaires impliqués dans l’élaboration du document qui vont s’engager à 
mettre à disposition des patients des exemplaires du document et d’en faire la 
promotion, en fonction des moyens disponibles. Chaque guide fait l’objet d’une 
première édition papier diffusée gratuitement ; les guides supplémentaires ne 
pouvant être diffusés qu’à prix coûtant, ces considérations économiques ont pu 
limiter leur diffusion dans les établissements de soins. Afin d’encourager la 
diffusion et l’utilisation des guides SSP dans les Centres de lutte contre le 
cancer (CLCC), la FNCLCC a proposé aux Centres de s’engager plus 
officiellement dans une démarche d’information des patients par la mise à 
disposition des guides SSP, dans le cadre d’un « consortium des CLCC », voté 
au Conseil d’Administration de la FNCLCC le 15 décembre 2003, qui a permis 
d’acter les engagements suivants : 
 x Les CLCC s’engagent à utiliser les guides SSP comme outil 
d’information et de dialogue dans la prise en charge des patients atteints 
de cancer. x Les CLCC s’engagent à acquérir, par le consortium des CRLCC, des 
guides SSP, sur la base de leur activité, afin de pouvoir distribuer, à 
chacun, le guide correspondant à sa pathologie. 
 
Cette stratégie globale de diffusion des guides dans les Centres s’est  
progressivement mise en place en 2004 et systématiser en 2005, avec 
l’identification dans chaque CLCC d’une personne référente chargée de la 
diffusion des guides. Une réunion de travail annuelle réunissait l’ensemble des 
personnes référentes pour améliorer cette stratégie de diffusion, discuter des 
points forts et des freins potentiels à leur utilisation au sein d’un Centre. 
 
Au total, la collection de guides SOR SAVOIR Patient est constituée de trente-
deux documents (guides et fiches d’information) publiés entre 2000 (première 
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année de publication d’un guide sous l’égide de la FNCLCC) et 2009 (dernière 
publication sous l’égide de l’INCa), sur des cancers de l’adulte (cancer du sein, 
cancer de l’ovaire, cancer du poumon, cancer de la prostate, cancer du 
rectum…) et de l’enfant (neuroblastome, ostéosarcome, néphroblastome),  ainsi 
que des documents transversaux (fiches d’information sur les examens 
radiologiques, chimiothérapie, radiothérapie, démarches sociales en lien avec 
un cancer, vivre auprès d’une personne atteinte d’un cancer, fatigue, 
douleur…). L’annexe 5 présente le catalogue des guides SOR SAVOIR Patient 
publiés. 
 
La partie suivante s’intéresse plus particulièrement à l’évaluation de la 
satisfaction des patients vis-à-vis des informations figurant dans les guides en 
termes de compréhension, clarté, et utilité. Aussi, ces évaluations permettent 
d’identifier des pistes d’amélioration de contenus des guides intégrables lors de 
mises à jour, ainsi que d’évaluer les modalités d’obtention des guides dans une 
perspective d’optimisation des circuits de diffusion au plus près des attentes 
des personnes malades. 
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2.3 Evaluation des guides SOR SAVOIR Patient 
 
L’évaluation des guides SOR SAVOIR Patient fait partie intégrante du 
processus d’élaboration des documents. Comme nous l’avons vu dans la partie 
2.2, il s’agit dans un premier temps de veiller à ce que les critères de qualité du 
document d’information (processus et contenu) soient respectés. 
 
Une fois le guide publié, le lecteur dispose d’un questionnaire standardisé 
« Donnez-nous votre avis sur ce guide », dont l’objectif est d’évaluer la 
compréhension et la lisibilité du document auprès des publics destinataires, et 
leur satisfaction vis-à-vis des informations proposées, dans une perspective 
d’amélioration continue de la qualité du guide. La partie suivante propose 
l’analyse de ces questionnaires auto-administrés sur l’évaluation de plusieurs 
guides SSP. 
 
2.3.1 Evaluation de la satisfaction des patients 
 
Au moment de l’élaboration du premier guide SSP en 2000, sur le cancer du 
sein non métastatique, l’équipe a pré-testé et validé auprès d’utilisateurs cibles 
un questionnaire de satisfaction « Donnez-nous votre avis sur ce guide », qui 
offre la possibilité au lecteur d’exprimer sa satisfaction et répondre à plusieurs 
questions en lien avec le document, notamment sur : 
- les modalités d’obtention du guide ; 
- la présentation du guide (clarté des objectifs, méthode d’élaboration, 
date de publication) 
- l’adéquation des informations délivrées par le guide avec les besoins 
d’information ; 
- la compréhension des informations ; 
- l’utilité des illustrations, schémas et du glossaire ; 
- les commentaires libres du lecteur. 
 
Un questionnaire « Donnez-nous votre avis sur ce guide » est inséré dans 
chaque guide SSP (voir un exemple en annexe 8).  
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2.3.1.1 Evaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du 
sein » 
 
Contexte 
Le guide d’information SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein » 
a été le premier guide élaboré dans le cadre du programme SSP, en 
collaboration avec la Société Française d’Oncologie Gynécologique, à 
destination des femmes atteintes d’un cancer du sein non métastatique et leurs 
proches. Ce guide propose des informations détaillées sur les différentes 
aspects de prise en charge d’un cancer du sein : informations générales sur le 
cancer du sein, diagnostic, traitements, modalités de surveillance, mieux vivre 
la maladie, fiches pratiques, glossaire (voir aussi le sommaire détaillé du guide 
en annexe 6). Depuis sa première édition en 2000, il y a fait l’objet de 2 mises à 
jour, en 2002 et 2007. 
 
Six mois après la diffusion de la première édition du guide « Comprendre le 
cancer du sein non métastatique » aux patientes, une analyse des 
questionnaires de satisfaction « Donnez-nous votre avis » qui ont été 
complétés et retournés par les lectrices, a été réalisée. Cette analyse porte sur 
208 questionnaires reçus : quatre-vingt-six pour cent des patientes ayant 
répondu au questionnaire jugent que les informations fournies correspondent 
tout à fait à leur besoin d’information ; 58 % jugent le guide « très utile » et 39 
% « utile ». Quatre-vingt-dix-neuf pour cent des répondants ont jugé les 
informations proposées par le guide « compréhensibles » et 98 % considèrent 
le document d’une « bonne longueur ». Ces premiers résultats illustrent une 
expérience jugée positive par les patientes et témoignent d’une satisfaction des 
patientes ayant choisi de répondre au questionnaire (Fervers, 2002)144. En 
2001, la revue indépendante Prescrire attribue à ce guide le prix Prescrire 2001 
du meilleur « livre médical et pharmaceutique ». 
 
En 2009, dans le cadre de l’intégration du programme SOR SAVOIR Patient au 
sein des missions d’information des patients de l’Institut National du Cancer 
(INCa), nous avons souhaité traiter et analyser les réponses reçues des 
 92 
 
questionnaires de satisfaction sur la dernière version mise à jour du guide 
« Comprendre le cancer du sein (mise à jour) ».  
 
Objectif et méthode 
L’objectif principal est d’évaluer par auto-questionnaire la satisfaction des 
lecteurs vis-à-vis des informations figurant dans le guide « Comprendre le 
cancer du sein (mise à jour) », en termes de compréhension, clarté, et utilité.  
Les objectifs secondaires sont d’identifier les modalités d’obtention du guide 
dans une perspective d’optimisation des circuits de diffusion au plus près des 
attentes des personnes malades, ainsi que des pistes d’amélioration des 
guides intégrables lors de mises à jour. 
Compte tenu du nombre de réponse, l’analyse repose sur la réalisation de tris à 
plats des questions fermées et des questions ouvertes sur lesquelles il a été 
possible (compte tenu des effectifs de répondants et des réponses données) 
d’établir une codification. 
 
Résultats 
Quatre-vingt-deux questionnaires de satisfaction auto-administrés à propos du 
guide « Comprendre le cancer du sein »ont été réceptionnés. Leur analyse met 
en évidence que 83% des répondants sont des femmes touchées par la 
maladie. Les lecteurs sont très satisfaits du guide et attribuent une note 
moyenne de satisfaction de 8.91/10 ; 61 % d’entre eux mettent une note 
supérieure ou égale à 9/10 ; 96 % le recommanderaient à un proche, le plus 
souvent un proche concerné par la maladie. Les objectifs du guide sont clairs 
pour 96 % des répondants ; et 90 % d’entre eux estiment que la méthode 
d’élaboration du guide apparaît clairement dans le document. La date de 
publication est pour 77 % des répondants facilement identifiable, 15 % ne 
l’estiment pas assez identifiable.  
 
La guide aide le lecteur à mieux comprendre la maladie et ses traitements (95 
%), et dans une moindre mesure, il l’aide à participer aux choix des traitements 
(21 %). Les appréciations sur le contenu du guide sont très positives : 94 % des 
répondants jugent les informations compréhensibles, et 94 % que le langage 
utilisé est adapté aux patientes. Les illustrations aident à mieux comprendre les 
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informations du guide pour 90 % et les « informations clés » (messages à 
retenir) sont utiles pour 86 % des lecteurs.  
 
En ce qui concerne les modalités de diffusion du guide, celui-ci a été très 
largement obtenu via le circuit médical (34 % via un établissement de soins, 17 
% par un membre de l’équipe soignante et 12 % via un réseau de soins en 
cancérologie). Près d’un quart (21 %) l’a toutefois obtenu par une association et 
6% par internet. 
 
Ces résultats positifs sont proches de ceux mis en évidence lors de l’évaluation 
de la première version du guide mentionnée précédemment. Au final, plus des 
deux tiers des répondants ont trouvé dans ce document les informations qu’ils 
souhaitaient. Au final, il s’agit d’un guide d’information très apprécié et jugé 
satisfaisant aussi bien sur son format que son contenu. L’information qu’il 
apporte aux lecteurs sur le cancer du sein et les traitements possibles, permet, 
pour une majorité des personnes (51 %) de dialoguer avec leur entourage 
médical comme personnel. 
 
2.3.1.2 Evaluation du livret SOR SAVOIR Patient « Le risque familial de cancer 
du sein et/ou de l’ovaire » 
 
Contexte 
Le livret d’information SOR SAVOIR Patient « Le risque familial de cancer du 
sein et/ou de l’ovaire » a été élaboré en 2002 (et réédité en 2004) en 
collaboration avec le groupe Génétique et Cancer de la FNCLCC. Il est destiné 
aux patients et familles auxquels une analyse génétique est proposée. Remis 
au cours d’une consultation d’oncogénétique, ce document aborde l’ensemble 
des informations données en consultation. Nous étions le méthodologiste 
référent sur ce document.  
 
Objectif et méthode 
L’objectif principal est d’évaluer par auto-questionnaire la satisfaction des 
lecteurs vis-à-vis des informations figurant dans le livret « Le risque familial de 
cancer du sein et/ou de l’ovaire » en termes de compréhension, clarté, et utilité.  
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L’objectif secondaire est d’identifier des pistes d’amélioration du document 
intégrables lors de mises à jour. 
 
Compte tenu du nombre de réponse, l’analyse repose sur la réalisation de tris à 
plats des questions fermées et des questions ouvertes sur lesquelles il a été 
possible (compte tenu des effectifs de répondants et des réponses données) 
d’établir une codification. 
 
Résultats 
Deux-cent soixante questionnaires de satisfaction auto-administrés à propos du 
livret sur « le risque familial de cancer du sein et/ou de l’ovaire » ont été 
réceptionnés. L’analyse de ces questionnaires montrent qu’une grande majorité 
des personnes qui les ont renvoyés sont des femmes (93 %) ; elles ont en 
moyenne 55 ans, et 70 % d’entre elles ont été traités pour un cancer (63 % 
pour un cancer du sein et 6 % pour un cancer des ovaires). 92 % des 
répondants déclarent qu’un de leur proche est ou a été atteint par un cancer. 
Ce profil face à la maladie explique assez largement que le livret ait été obtenu 
quasi-exclusivement via le circuit médical (87 % par un médecin onco-
généticien, 18 % en milieu hospitalier), ce qui est en accord avec la stratégie de 
diffusion retenue pour ce document.  
Avec une note moyenne de 8.74/10, les lecteurs ayant répondu au 
questionnaire sont très satisfaits du document, et 56 % d’entre eux lui attribuent 
une note de 9 ou 10/10. Ils justifient leur opinion en citant deux arguments clés : 
la clarté du livret et des informations transmises (38 % des raisons exprimées).  
Les objectifs du document sont clairs pour 99 % des répondants ; 97 % d’entre 
eux jugent que la méthode d’élaboration du livret est claire. La date de 
publication est clairement identifiable pour 91 % des répondants ; 98 % jugent 
les informations délivrées sont compréhensibles. 
En ce qui concerne le pouvoir informatif du document : 91 % déclarent qui leur 
a permis de répondre à leurs questions ; 93 % que le livret leur a permis de 
comprendre le rôle des gènes dans le développement d’un cancer sein ou de 
l’ovaire ; 92 % le juge utile pour comprendre la consultation d’oncogénétique. 
Une très grande majorité des répondants sont d’accord avec le fait que le livret 
facilite la communication avec le médecin ou l’équipe soignante (81 %) et aide 
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à poser ou formuler des questions (82 %) autour de la maladie avec les 
professionnels de santé ou les proches.  
Les critiques émises en commentaires libres portent essentiellement sur des 
demandes d’informations supplémentaires : disposer de plus d’informations sur 
l’avancée de la recherche génétique (9 %), l’évolution des traitements (6 %) et 
plus de détails sur les gènes (4 %).  
 
Au final, ces résultats montrent qu’il s’agit d’un livret d’information très apprécié 
par les lecteurs et qui par la clarté des informations qu’il contient permet de 
mieux dialoguer avec les professionnels de santé ou l’entourage.  
 
2.3.1.3 Evaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer de la 
prostate » 
 
Contexte 
Le guide d’information SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer de la 
prostate » a été édité en 2005. Il propose des informations détaillées sur les 
différentes aspects de prise en charge d’un cancer de la prostate : informations 
générales sur le cancer de la prostate, diagnostic, traitements, modalités de 
surveillance, mieux vivre la maladie, fiches pratiques, glossaire). Nous étions le 
méthodologiste référent sur ce document. 
 
Objectif et méthode 
L’objectif principal est d’évaluer par auto-questionnaire la satisfaction des 
lecteurs vis-à-vis des informations figurant dans le guide « Comprendre le 
cancer de la prostate », en termes de compréhension, clarté, et utilité.  
Les objectifs secondaires sont d’identifier les modalités d’obtention du guide 
dans une perspective d’optimisation des circuits de diffusion au plus près des 
attentes des personnes malades, ainsi que des pistes d’amélioration des 
guides intégrables lors de mises à jour. 
Compte tenu du nombre de réponse, l’analyse repose sur la réalisation de tris à 
plats des questions fermées et des questions ouvertes sur lesquelles il a été 
possible (compte tenu des effectifs de répondants et des réponses données) 
d’établir une codification. 
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Résultats 
Cent-treize questionnaires de satisfaction auto-administrés à propos du guide 
« Comprendre le cancer de la prostate » ont été réceptionnés. Leur analyse 
montre que 87% des répondants sont des patients atteints d’un cancer de la 
prostate. Les objectifs du guide sont clairs pour 99 % des répondants ; et 97 % 
d’entre eux estiment que la méthode d’élaboration du guide est claire dans le 
document. La date de publication est pour 81 % des répondants clairement 
identifiable, 9 % ne l’estiment pas assez identifiable. 
 
Avec une note moyenne de 8.94/10, la satisfaction des lecteurs à l’égard de ce 
guide est forte : 70 % d’entre eux attribuent une note supérieure ou égale à 
9/10. Les informations délivrées sont compréhensibles pour 96 % des 
répondants ; 87 % qu’elles répondent à leurs questions (62 % sont « tout à fait 
d’accord » et 25 % sont « plutôt d’accord »), et 97 % évaluent positivement 
l’utilité des informations clés du guide (résumés des messages à retenir qui 
figurent à la fin de chaque chapitre du guide) et la clarté des schémas. Ce 
guide a un impact positif chez une majorité des lecteurs sur leur compréhension 
des différents traitements du cancer de la prostate (94 %), leur connaissance 
de la maladie (symptômes, effets secondaires et complications), et sur la 
communication avec le milieu médical : 87 % des répondants estiment que ce 
guide les aide à formuler des questions aux médecins et à l’équipe soignante. 
Chez 82 % des répondants, le guide les a aidé dans le choix d’un traitement. 
L’obtention de ce guide passe majoritairement par le circuit médical (43 % par 
un médecin et 20 % par un établissement hospitalier) ; 28 % des lecteurs l’ont 
obtenu par la Ligue Nationale contre le cancer.  
Toutefois, certains lecteurs mettent en avant quelques lacunes dans le 
document dans les commentaires libres : 15 % disent spontanément qu’il 
manque des réponses sur les nouvelles thérapeutiques, 12 % qu’il faudrait plus 
d’informations sur le suivi du patient. 
 
Au final, il s’agit d’un guide très apprécié par ces lecteurs, et jugé satisfaisant 
aussi bien sur son format que son contenu. 
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2.3.2 Synthèse d’autres travaux collaboratifs 
 
Cette partie synthétise des travaux sur l’évaluation de la satisfaction, de la 
qualité ou de l’impact d’un guide SOR SAVOIR Patient, dans lesquels nous 
avons eu un rôle d’initiateur ou de collaborateur (recherches bibliographiques, 
conseils méthodologiques, relectures), même si nous ne les avons pas 
directement conduit. Il s’agit de deux études initiées dans le cadre de thèses de 
doctorat en médecine, l’une sur l’évaluation du guide « Comprendre le cancer 
du sein (mise à jour 2002) », l’autre sur le guide « Comprendre le 
neuroblastome ». Ces travaux apporte des résultats complémentaires au regard 
de l’évaluation des guides SOR SAVOIR Patient. 
 
2.3.2.1 Evaluation de deux guides d’information sur le cancer du sein (thèse de 
doctorat de médecine d’Emmanuel Jean) 
 
Dans le cadre d’un travail de thèse de doctorat en médecine, Emmanuel Jean 
(Jean, 2004)145 s’est intéressé à l’évaluation de deux documents d’information 
destinés aux patientes atteintes d’un cancer du sein non métastatique.  
La méthode mise en œuvre est une étude prospective randomisée en double 
aveugle par questionnaire et par entretien. L’étude porte sur 45 femmes qui 
débutent un traitement contre le cancer du sein. Deux documents écrits 
d’information sur le cancer du sein sont proposés aux femmes : l’un est le guide 
d’information SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein » (mise à 
jour 2002, 160 p.), l’autre est un livre « Cancer du sein » aux éditions médicales 
Bash (2000, réédition 2003, 147 p.).  
Les résultats de cette enquête mettent en évidence des différences dans les 
besoins d’information des patientes et les modalités de délivrance des 
informations en fonction de leur âge. Les patientes de l’enquête âgées de 
moins de 60 ans souhaitaient recevoir une information écrite, complète et 
détaillée, avec une préférence pour la délivrance de celle-ci lors de la 
consultation d’annonce de la maladie, alors que les patientes participantes 
âgées de plus de 60 ans exprimaient une préférence pour une information 
écrite concise, transmise pendant le traitement. Cette enquête a montré que le 
guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein » répondait aux 
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attentes des patientes plus jeunes, alors que le guide des éditions Bash, plus 
concis, répondait aux préférences des femmes plus âgées.  
 
2.3.2.2 Evaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le 
neuroblastome » (thèse de doctorat de médecine de Cécile Hoo-Paris) 
 
Le travail de thèse de doctorat de médecine de Cécile Hoo-Paris (Hoo-Paris, 
2004)146 s’est intéressé à l’évaluation du guide SOR SAVOIR Patient 
« Comprendre le neuroblastome » (tumeur rare de l’enfant), document 
d’information destiné aux parents. Il s’agit d’une étude qualitative dont 
l’originalité est la triangulation de trois méthodes mises en œuvre pour évaluer 
la qualité du guide : un questionnaire, des entretiens semi-directifs et l’utilisation 
de l’instrument Discern (voir la partie 2.1.1).  
En effet, l’auteure s’est appuyée sur un questionnaire administré auprès de 
onze parents ayant lu le guide, treize entretiens semi-directifs avec des familles 
concernées par la maladie, et l’évaluation du guide au regard des critères de 
qualité de l’instrument Discern. 
Les résultats de ce travail montrent que le guide « Comprendre le 
neuroblastome » répond majoritairement aux besoins d’information des parents 
ayant un enfant atteint de cette pathologie : le contenu est jugé 
compréhensible, bien illustré et de bonne longueur. Bien que le guide ait été 
jugé utile par les parents ayant participé à cette enquête pour compléter les 
informations orales du médecin, ils estiment néanmoins qu’il manque dans le 
guide des références aux affects et au retentissement de la maladie sur la 
qualité de vie de l’enfant et des parents. Aussi, les participants soulignent un 
manque de sources d’information complémentaires, et des informations sur les 
soutiens possibles vers lesquels les familles peuvent s’orienter pour mieux vivre 
la maladie. Nous proposons en annexe 9, un tableau de synthèse des 
principales conclusions de cette évaluation. 
Passé au crible de l’instrument Discern, le guide obtient un score de 3,5/5, ce 
qui confirme les résultats des questionnaires et des entretiens, et permet de 
conclure que ce guide est un document écrit de bonne qualité, qui présente de 
façon claire les options thérapeutiques et les critères de choix, et favorise 
l’acceptation de la décision médicale par les parents. Néanmoins, certaines 
99 
 
lacunes ont été identifiées, telles que des manques d’informations sur les 
implications dans la vie quotidienne, qui viennent limiter l’adhésion pleine à la 
décision thérapeutique.  
 
2.3.3 Discussions 
Les résultats obtenus sur les guides « Comprendre le cancer du sein », le 
« risque familial de cancer du sein et/ou de l’ovaire » et « Comprendre le cancer 
de la prostate » soulignent que ces documents ont permis aux lecteurs ayant 
répondu aux auto-questionnaires de mieux comprendre la maladie et ses 
traitements et répondre à leurs questions, ce qui correspond à l’objectif principal 
de ces guides. Ils sont globalement appréciés par les lecteurs même si 
l’interprétation des résultats par ce type de méthode utilisée est limitée. 
 
Les limites propres à ce type d’évaluation résident notamment dans l’absence 
d’échantillonnage et l’auto-sélection des répondeurs qui restreignent la 
représentativité des résultats obtenus. En effet, le biais principal de ce type 
d’évaluation provient du fait que les personnes qui répondent aux 
questionnaires auto-administrés sont celles qui tiennent à ce que leur avis soit 
entendu, c’est-à-dire en moyenne les personnes qui ont un avis soit très positif, 
soit très négatif ; les personnes ayant un avis neutre sont peut-être moins 
incitées à répondre à ces auto-questionnaires. Il demeure alors un risque de 
surestimation ou de sous-estimation des résultats.  
 
Néanmoins, les témoignages reçus de patients et professionnels rencontrés au 
sein des Centres de lutte contre le cancer, dans les lieux d’information des 
patients, tels que les Espaces de Rencontres et d’Information (ERI), et par 
l’intermédiaire de la Ligue Nationale contre le cancer, ont régulièrement 
souligné une appréciation positive à l’égard des guides SSP. 
 
Pour l’un des guides, le livret sur le « risque familial de cancer du sein et/ou de 
l’ovaire », notre analyse peut être confrontée aux résultats d’une étude quasi-
expérimentale menée pour mesurer l’impact de ce livret sur la décision de 
demander un test génétique de prédisposition au cancer du sein et/ou de 
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l’ovaire (Mancini, 2006)147. Cette étude s’est déroulée dans onze centres de 
lutte contre le cancer ayant une activité de consultation d’oncogénétique, 
répartis sur l’ensemble du territoire français, avec la participation de seize 
oncogénéticiens. Sur les 644 patientes incluses, 342 ont bénéficié d’une 
intervention qui consistait en l’offre par le médecin oncogénéticien à la patiente 
au cours de la consultation du livret d’information ; l’autre groupe de 302 
patientes n’a pas reçu le livret au cours de la consultation avec le médecin 
oncogénéticien. Les patientes incluses sont des femmes avec un antécédent 
personnel de cancer à qui est proposée une recherche de mutation des gènes 
BRCA1/2 prédisposant au cancer du sein et/ou de l’ovaire. Plusieurs données 
ont été recueillies à l’aide d’une fiche d’inclusion remplit par l’oncogénéticien, et 
par un auto-questionnaire remis au patient afin d’identifier les caractéristiques 
sociodémographiques des patientes et diverses variables liées à leurs 
comportements de recherche d’information, leur satisfaction par rapport à 
l’information donnée, leurs connaissances…L’hypothèse de ce travail est que 
l’offre d’un livret d’information standardisée, en complément d’une consultation 
au cours de laquelle les informations médicales à transmettre sont complexes, 
permet d’améliorer la prise de décision des patientes. La décision est une 
dimension représentée dans cette étude par plusieurs mesures : la satisfaction 
par rapport à l’information donnée, le conflit décisionnel lié à un sentiment de 
manque d’information, l’intention de réaliser le test, les connaissances de la 
patiente sur les tests génétiques de prédisposition au cancer. Les résultats de 
cette étude ont mis en évidence que le score de satisfaction par rapport à 
l’information donnée augmentait de façon significative après l’offre du livret 
d’information SOR SAVOIR Patient (p < 0,001). Avec ce livret, les patientes 
étaient plus certaines de vouloir faire le test (95,4% sans livret vs. 99,0% avec 
p=0,009). Les différents modèles ajustés montraient tous un impact significatif 
du livret d’information associé à une plus grande satisfaction par rapport à 
l’information donnée, et à l’absence de conflit décisionnel lié à un sentiment de 
manque d’information. Un impact significatif du livret d’information est 
également associé à de meilleures connaissances des patientes sur les tests 
de prédisposition génétique au cancer, même si chez les patients âgés ou 
ayant un faible niveau d’éducation, ces connaissances demeurent imparfaites 
malgré cette offre d’information écrite.  
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Partie 3. Implication des patients dans 
l’élaboration de recommandations pour 
la pratique clinique en cancérologie 
 
3.1 Contexte 
 
La décision thérapeutique en cancérologie est une situation où l’implication des 
patients et l’intégration de leurs valeurs et préférences est une dimension 
importante à prendre en compte pour l’arbitrage entre les bénéfices et les effets 
secondaires d’une intervention.  
L’élaboration de recommandations pour la pratique clinique (RPC) en tant que 
« propositions développées méthodiquement pour aider le praticien et le patient 
à rechercher les soins les plus appropriés dans des circonstances cliniques 
données » (Institute of medicine, 1990)148, fournissent des documents de 
référence pour la prise en charge des patients sur la base d'une analyse des 
données de la littérature scientifique. Leur processus d’élaboration et de 
validation fait appel à l’expertise professionnelle, et implique différents types de 
jugement de valeurs. Les jugements de valeurs sont déterminés par les 
représentations qu’ont les experts de la maladie et des interventions (Raby, 
1995)149. La composition d’un groupe d’experts peut avoir une influence sur la 
formulation des recommandations (Murphy, 1998)150. 
Plusieurs travaux ont montré que des valeurs et préférences divergentes entre 
patients et cliniciens peuvent être une raison importante de non suivi des 
recommandations par les cliniciens (Schers, 2001151; Owens, 1998152; Castel, 
200539; Saillour-Glenisson, 2003153). 
 
Le développement des RPC en cancérologie, en tant que documents 
d’information et d’aide à la décision à destination des cliniciens, s’inscrit dans 
une approche moderne de la médecine factuelle (evidence-based medicine) qui 
vise à intégrer aux données actuelles de la science et à l’expertise clinique, les 
préférences et valeurs des patients. Pour pouvoir baser la décision médicale 
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sur ces trois dimensions, l’enjeu est de partager avec les patients les données 
actuelles de la science et d’intégrer leurs préférences dans les RPC.  
 
En réponse à ce constat, les organisations qui élaborent des RPC ont été 
encouragées à inclure des patients ou représentants de patients dans leurs 
groupes de travail depuis le premier rapport de l'Institut de Médecine américain, 
publié en 1990 jusqu’à sa mise à jour récente (Institute of Medicine, 2011)154. 
Le National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) au Royaume-Uni 
dispose d'un vaste programme d’implication des patients et du public dans 
toutes ses productions, et notamment dans l’élaboration des RPC, qui a 
fonctionné comme un modèle pour les autres organismes développant des 
recommandations dans le monde entier (http://www.nice.org.uk). Une structure 
dédiée, le Patient and Public Involvement Programme (PPIP) - anciennement 
appelée Patient Involvement Unit - a mis en place une méthodologie qui 
fonctionne depuis avril 2001 (Jarrett, 2004)155. Le Scottish Intercollegiate 
Network (SIGN) (http://www.sign.ac.uk) a également mis en œuvre à la même 
époque une méthodologie d’implication des patients dans les RPC. 
La collaboration européenne AGREE (Appraisal of Guidelines REsearch & 
Evaluation) qui s’intéresse à la qualité des RPC, et a développé une grille 
d’évaluation de la qualité des RPC reconnue au niveau international, la grille 
AGREE (http://www.agreecollaboration.org), et définit l’intégration de l’avis et 
des préférences des patients comme l’un des critères de qualité d’une RPC 
(Brouwers, 2010)156.  
 
Cependant, la prise en compte des valeurs et préférences des patients dans le 
processus d’élaboration d’une RPC est une démarche qui est loin d’être 
systématique. En 2007, environ 60% des organismes développant des RPC 
interrogés avaient une politique pour la participation des patients (Topalian, 
2007)157. Les RPC en cancérologie intègrent plus souvent les opinions et les 
préférences des patients que celles d’autres pathologies (Burgers, 2002)158. 
Cette situation peut être liée au contexte culturel, mais aussi à l’absence de 
méthode standardisée et au manque de moyens pour impliquer les patients 
dans l’élaboration des RPC. 
103 
 
D’autres organisations s'apprêtent à s’inscrire dans cette démarche 
d’implication des patients dans l’élaboration de recommandations (Krahn, 
2008)159. Plusieurs expériences rapportées dans la littérature décrivent les 
méthodes, mais aussi les bénéfices et les difficultés d'une démarche 
d’implication des patients dans l’élaboration de RPC : 
 - « Il est important d’impliquer les parents dans les choix de traitement et 
partant de là dans les RPC » (Oppenheim, 1994)160; 
- « Dans notre expérience, les patients ont dû être présents à chaque itération 
de la méthode pour juger de la forme et du fond de la RPC (focus groupe puis 
jugements individuels) » (Lanza, 2000)161; 
 - « La RPC est une démarche systématique et explicite qui aide les cliniciens 
et les décideurs en santé dans leurs décisions. Intégrer les préférences des 
patients doit être encouragé pour intégrer les vues, les croyances, les peurs, les 
attitudes des patients. Les RPC doivent respecter la voix des patients et elles le 
peuvent. Les méthodes de recueil et d’intégration des préférences doivent être 
affinées et maturées. » (Owens, 1998)152; 
 - « Il est nécessaire d’impliquer le patient à toutes les étapes de l’élaboration 
d’une RPC. Plusieurs méthodes, éventuellement combinées sont disponibles 
mais de nouvelles études sont nécessaires » (Van Wersch, 2001)162. 
 
En France, le programme « Standards, Options et Recommandations » en 
cancérologie (SOR) de la Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le 
Cancer (FNCLCC), qui développe depuis 1993 des RPC basées sur une revue 
et une analyse critique des données actuelles de la science par un groupe 
d’experts multidisciplinaire (Fervers, 2008)127, a souhaité intégrer la perspective 
et les valeurs des patients dans le principe même d'élaboration de leurs RPC. 
En 2001, l’équipe des SOR a mené une étude de faisabilité de l’implication de 
patients dans la relecture d’une RPC SOR, étude à laquelle nous avons 
participé en tant que chargé de sa mise en œuvre. Cette étude pilote a consisté 
en l’implication de cinq patientes dans la relecture de la RPC SOR sur le cancer 
du sein non métastatique. Les commentaires et points de vue des patientes 
participantes ont été recueillis lors d’un focus groupe. Cette expérience a été 
jugée positive par les patientes mais a conclu à la nécessité de mieux définir 
une approche méthodologique d’implication des patients, et d’envisager 
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l’implication des patients à tous les niveaux du processus d’élaboration d’une 
RPC, notamment associer les patients à la définition des questions à aborder 
dans la RPC (Carretier, 2005)163. 
A partir de cette étude pilote et de notre expérience de méthodologiste dans 
l’élaboration de documents écrits d’information des patients SOR SAVOIR 
Patient, nous avons souhaité définir une approche méthodologique 
d’implication des patients adapté au processus d’élaboration des RPC SOR, et 
d’évaluer cette approche sur des thématiques différentes. 
 
3.2 Objectifs 
 
Les objectifs de cette recherche sont de définir une méthodologie d’implication 
des patients dans l’élaboration des RPC SOR, et de l’appliquer et l’évaluer 
dans le cadre de projets d’élaboration de recommandations de pratique 
cliniques sur le cancer du poumon et le cancer du sein.  
 
3.3 Méthodes 
 
La définition d’une approche d’implication des patients dans l’élaboration des 
recommandations pour la pratique clinique SOR s’est appuyée sur : 
 
- une analyse bibliographique des expériences et études menées en 
matière d’implication de patients, de proches et d’usagers dans des 
programmes de production de RPC ; 
 
- l’observation directe de méthodes d’implication des patients mises en 
œuvre par le National Institute for Clinical Excellence (NICE) et son 
unité dédiée à l’implication des patients dans leurs productions ; 
 
- la validation d’une approche méthodologique pour le programme SOR 
auprès d’un comité de pilotage scientifique pluridisciplinaire. 
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Nous nous sommes ensuite intéressés à deux contextes d’application et 
d’évaluation de l’approche d’implication des patients préalablement définie :  
 
- l’élaboration de la mise à jour du chapitre « traitement périopératoire du 
cancer du poumon de stade I à IIIA » de la RPC SOR sur la prise en 
charge du cancer du poumon non à petites cellules ; 
 
- l’élaboration de la mise à jour des recommandations pour la pratique 
clinique de ‘Saint Paul de Vence’ sur la prise en charge des cancers du 
sein, menée en collaboration avec l’équipe des SOR. 
 
3.4 Résultats 
3.4.1 Définition d’une approche méthodologique d’implication des 
patients dans les recommandations SOR 
 
L’analyse des expériences existantes en matière d’implication des patients 
dans l’élaboration de recommandations pour la pratique clinique, s’est appuyée 
sur l’interrogation des principales bases de données bibliographiques 
(Medline®, Cochrane Library®, Cochrane Consumers group, Cochrane 
Database of Systematic Reviews, base CINAHL), sur des sites Internet des 
structures qui développent des RPC (NICE, SIGN…), ou qui les répertorient au 
niveau international (Guidelines International Network). Nous avons centré 
notre recherche bibliographique sur les mots clés ‘clinical practice guidelines’ et 
‘patient, public, consumer involvement’, en nous focalisant dans un premier 
temps sur les publications présentant les concepts, les comptes rendus 
d’expériences, les documents méthodologiques des développeurs de RPC et 
les documents organisationnels d’institutions impliquant des patients, proches 
ou usagers du système de santé. Nous avons dans un deuxième temps élargi 
cette recherche documentaire aux thèmes de l’implication des patients dans le 
champ de la médecine (recherche, politique de santé) (Hubbard, 2007164; 
Olivier, 2004165), de la démocratie sanitaire (Dodier, 2003)166, de la délibération 
et de la décision collective (Urfalino, 2000)167 et des travaux sociologiques sur 
les recommandations de pratique clinique (Castel, 2002168; Moreira, 2005169). 
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Les données recueillies soulignent les enjeux de la participation des patients 
dans la recherche clinique et sur les questions qui concernent la prise en 
charge de leur santé. Des expériences menées, notamment au Royaume Uni, 
détaillent l’intérêt d’impliquer les patients dans le processus de décision 
médicale, et notamment dans le développement des RPC, et en décrivent les 
bénéfices et les difficultés en fonction des approches retenues (les principales 
références utilisées pour cette étape d’analyse de l’existant figurent dans 
l’annexe 10). 
 
Pour compléter cet état des connaissances, nous avons rencontré, au titre de 
chercheur, les équipes du NICE, chargées du dispositif d’implication des 
patients dans les recommandations de pratique clinique, afin d’observer les 
méthodes mises en œuvre pour impliquer les patients au sein de leur 
programme dédié du Patient and Public Involvement Program (PPIP). Nous 
avons observé les actions de formation des patients dispensées, ainsi que des 
groupes de travail d’élaboration de RPC dans lesquels des patients étaient 
impliqués. Ces observations participantes ont permis de : 
- mieux comprendre le fonctionnement du PPIP et du NICE in situ : 
contexte culturel, méthodologie, acteurs et structures impliquées et 
actions menées ; 
- échanger avec les responsables de projets sur la méthodologie mise en 
œuvre et les difficultés rencontrées ; 
- observer les méthodes d’animation des groupes de formation des 
patients ; 
- recueillir des documents de référence et supports méthodologiques 
(guide méthodologique, documents types…) utilisés pour l’implication 
des patients dans l’élaboration des productions du NICE ;  
- d’identifier des questions à résoudre pour la transposabilité de la 
méthodologie mise en œuvre au NICE dans un contexte français. 
 
Au final, cette étape nous a permis d’identifier les thèmes à aborder dans la 
méthode d’implication des patients en se posant les questions suivantes : 
- Contexte général : comment définir un fonctionnement adapté au 
contexte français ? 
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-  Les patients : Quels patients ? Comment les recruter ? Quels rôles ? 
Quelles méthodes d’implication utilisées ? Quelle formation ? Quel 
encadrement ? 
- Les experts et méthodologistes : Quels rôles ? Quelle formation ? 
 
De façon opérationnelle, le comité de pilotage scientifique a été sollicité à trois 
reprises en deux ans, pour discuter des questions posées par l’élaboration 
d’une méthode adaptée au programme SOR, valider les propositions faites par 
l’équipe de recherche, et discuter l’approche retenue.  Ce comité est composé 
de professionnels de santé impliqués dans l’élaboration de recommandations 
de pratique clinique au niveau national, de cliniciens, patients, proches, 
représentants de patients, sociologue, économiste et médecin de santé 
publique. Les choix méthodologiques de notre recherche se sont appuyés sur 
les expériences croisées et avis des membres du comité. Les principales 
conclusions du comité sont synthétisées ci-dessous : 
- le concept et les méthodes du NICE sont considérés comme 
transposables au contexte français ; 
- un « patient » impliqué peut être un patient en cours de traitement, un 
patient traité, voire guéri, un proche, un bénévole, un volontaire sain, un 
membre d’une association d’usagers ; 
- le recrutement des patients s’effectue via les associations, les cliniciens, 
les groupes d’éducation ou par petites annonces déposées, soit par voie 
de presse, soit dans les lieux dédiés à l’information des patients tels que 
les Espaces de Rencontre et d’Information (ERI) présents dans certains 
hôpitaux. 
- le rôle du patient dans l’élaboration d’une RPC est d’exprimer son point 
de vue en participant à la démarche sans se substituer au rôle du 
médecin-expert. 
- le patient est impliqué à toutes les étapes selon des méthodes 
différentes ; la part la plus importante de son implication est sa 
participation au sein d’un groupe de travail, au même titre que les 
experts ; 
- les patients sont informés et formés à la méthode d’élaboration des 
RPC. 
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- les patients bénéficient d’un soutien psychologique et méthodologique 
tout au long du processus d’implication. 
- les coordonnateurs et membres du groupe de travail sont sensibilisés à 
la démarche. 
 
Ces conclusions et recommandations méthodologiques nous ont permis de 
formaliser les modalités d’implication des patients aux différents stades 
d’élaboration d’une RPC SOR, dans le schéma ci-dessous : 
 
 
Processus méthodologique d’implication des patients dans l’élaboration d’une RPC 
SOR (GT : groupe de travail ; COSOR : comité d’organisation des Standards, Options 
et Recommandations) 
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Les patients sont sollicités aux différentes phases d’élaboration de la RPC : de 
la phase préliminaire de recrutement des patients à la phase d’initiation et 
d’élaboration de la RPC.  La méthodologie nécessite l’intervention d’une équipe 
projet dédiée à la gestion globale de l’implication des patients et à la collecte 
des données d’évaluation de la démarche.  
 
Le schéma ci-dessous synthétise le rôle des différents acteurs impliqués : 
 
Acteurs impliqués dans l’élaboration d’une RPC SOR 
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3.4.2 Mise en œuvre et évaluation de la méthode d’implication de patients 
dans l’élaboration d’une recommandation pour la pratique SOR sur la 
prise en charge du cancer du poumon 
 
3.4.2.1 Contexte 
 
Au moment où nous avons souhaité appliquer et évaluer notre méthode 
d’implication des patients dans une RPC SOR, le programme SOR avait dans 
son planning d’élaboration la mise à jour du chapitre « Chimiothérapie 
périopératoire du cancer du poumon non à petites cellules de stades I à IIIA » 
de la RPC SOR sur la prise en charge du cancer bronchique non à petites 
cellules.  
L’équipe de recherche avait préalablement participé au sein du programme 
SOR à l’élaboration de la RPC initiale sur la prise en charge du cancer 
bronchique non à petites cellules, ainsi qu’à l’élaboration du guide d’information 
des patients SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du poumon ». Ces 
projets nous ont permis de collaborer avec des spécialistes de la prise en 
charge du cancer du poumon, ainsi que des patients, anciens patients et 
proches concernés. Il nous est ainsi apparu pertinent et opportun de choisir 
comme terrain d’application de notre méthodologie d’implication des patients, le 
projet de mise à jour de la RPC SOR sur la prise en charge du cancer 
bronchique non à petites cellules. 
 
3.4.2.2 Objectif 
 
L’objectif de la recherche est de mettre en œuvre une méthodologie 
d’implication des patients dans le cadre de la mise à jour de la RPC SOR sur la 
prise en charge du cancer bronchique non à petites cellules et de l’évaluer. 
 
3.4.2.3 Méthode  
 
Nous étions l’un des deux méthodologistes en charge de la mise en œuvre du 
projet de mise à jour de la RPC SOR, au côté de deux coordonnateurs 
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scientifiques. Ces derniers ont désigné une dizaine d’experts participants au 
groupe de travail. Ces professionnels de santé sollicités sont des spécialistes 
de la prise en charge des patients atteints de cancer du poumon.  
 
Pour le recrutement des patients au sein du groupe de travail, nous avons 
contacté la Ligue Nationale Contre le Cancer, la Société de pneumologie de 
langue française (SPLF), l’Association d’aide psychologique aux patients en 
oncologie pour et après guérison (Apogée), ainsi que des patients ayant 
participé à l’élaboration du guide SOR SAVOIR Patient «Comprendre le cancer 
du poumon». Au final, cinq patients ont accepté de participer et trois ont 
effectivement participé à notre recherche. 
 
Sur le plan pratique, la phase d’élaboration de la RPC s’est construite autour de 
quatre réunions du groupe de travail, toutes étaient précédées d’une réunion 
d’information sur le projet et de formation des patients, et suivies d’un contact 
avec les membres du groupe de travail (patients et professionnels), sous la 
forme d’un entretien individuel semi-directif ou d’un appel téléphonique. 
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Le tableau ci-dessous présente le détail des réunions et leurs objectifs : 
Planning (M : Mois) Participants Objectifs de la réunion 
Présentation du projet 
M 1 Patients  
 
Présentation du projet 
Rencontre entre les participants 
M 1 
 
Patients  
Experts 
Présentation du projet 
 
 Équipe projet :  
J. Carretier 
A. Bataillard 
B. Fervers 
Contacts téléphoniques et entretiens 
avec patients et experts 
Présentation des données scientifiques 
M 2 Patients 
 
Présentation des statistiques et de la 
problématique traitée 
M 2 Patients  
Experts 
Validation de la bibliographie 
 
 Équipe projet Contacts téléphoniques et entretiens 
avec patients et experts 
Rédaction des recommandations 
M 3 Patients Présentation précise des données 
scientifiques 
M 4 Patients 
Experts 
Validation des conclusions 
Rédaction des recommandations 
 Équipe projet Contacts téléphoniques/entretiens avec 
patients et experts 
A l’issue de la phase de relecture nationale de la RPC-SOR 
M 5 Patients Présentation des commentaires de la 
relecture nationale 
 Patients 
Experts 
Présentation et discussion des 
commentaires de la relecture nationale 
 Équipe projet  
 
Contacts téléphoniques/entretiens avec 
patients et experts 
M 6 Équipe Projet  Rédaction des résultats 
M 7 Équipe Projet Présentation des résultats au Comité de 
Pilotage Scientifique 
M 8  Équipe Projet Inclusion des commentaires dans le 
document final  
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Notre analyse repose sur les observations de quatre réunions de groupe de 
travail impliquant patients et experts, quatre observations de réunions avec les 
patients, onze entretiens (patients et experts), et plusieurs conversations 
informelles non enregistrées avec les participants.  
 
3.4.2.4 Résultats 
 
Les experts ayant participé à la démarche ont dans l’ensemble un avis critique 
sur la méthodologie d’implication des patients mise en œuvre. Ils ont mis en 
avant les quatre arguments suivants :  
- le travail scientifique et technique de l’élaboration d’une RPC SOR est 
inadapté à l’implication des patients ; 
- les sujets discutés peuvent être violents pour les patients participants ; 
- le manque d’intervention des patients lors des groupes de travail prouve 
qu’ils s’ennuient ; 
- la diminution du nombre de patients présents au fur et à mesure des 
réunions limite leur implication. 
 
L’inclusion des patients dans le groupe de travail d’élaboration de la RPC SOR 
n’a pas fait l’objet d’opposition de la part des experts durant la durée de l’étude, 
même si au final, ils estiment qu’il serait plus efficace et « plus humain » de 
séparer l’implication des patients de celle des professionnels. Plusieurs 
suggestions ont été exprimées par les experts : 
 
- élaborer la RPC SOR sans impliquer les patients, puis confier à un des 
experts du groupe de travail la mission d’aller la présenter et la discuter 
à une assemblée de patients et représentants associatifs ;  
 
- envoyer le travail des experts aux différentes phases d’élaboration de la 
RPC à un groupe de représentants d’associations disposant de leurs 
propres experts pour commenter les orientations prises par le groupe de 
travail. Ces représentants ont ainsi la possibilité d’influer sur la RPC 
SOR finale. 
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Le point commun de ces propositions est la nécessité, du point de vue des 
experts, de séparer la participation des patients ou de leurs représentants, de la 
leur. Les experts jugent en effet les débats peu passionnants voire anxiogènes 
pour les patients, notamment lorsque sont abordés les thèmes liés à la « survie 
», même s’ils estiment aussi que le sujet de la RPC, le cancer du poumon, reste 
parmi les cancers de mauvais pronostic, ce qui ne facilitait pas la participation 
des patients aux discussions.  
 
Sur les cinq patients atteints d’un cancer du poumon initialement recrutés et 
ayant accepté de participer à l’étude, un seul a participé à la totalité des quatre 
réunions du groupe de travail. L’un d’entre eux a participé à 2 réunions 
(réunions 1 et 3), et un autre à une seule réunion du groupe de travail (réunion 
1). Deux patients n’ont pu participer à aucune des réunions pour raison 
médicale.  
Du point de vue des patients impliqués dans l’étude, ils ont exprimé des 
difficultés de compréhension du sujet traité, jugé très technique, et de leur rôle 
au sein du groupe de travail. Ils se sont néanmoins sentis acceptés par les 
experts du groupe de travail et impliqués « au cœur des discussions ». 
L’intégration des patients dans le groupe de travail s’est effectuée 
progressivement avec des interactions experts-patients sous la forme 
d’explications directes, et d’échange de regards bienveillants. Une liberté de ton 
s’est installée dans les deux dernières réunions où les experts menaient leurs 
discussions scientifiques sans entraves particulières. Les discussions régulières 
entre les patients impliqués et l’équipe de recherche au cours des différentes 
étapes d’élaboration de la RPC ont également contribué à ce sentiment 
d’appartenance des patients, même si un doute sur la légitimité de leur 
implication a demeuré présent pendant toute la durée de l’étude. 
 
Dans l’ensemble, l’implication des patients a pris la forme d’approbations des 
décisions prises par les experts du groupe de travail. L’impact direct des 
patients sur la formulation (contenu et mots employés) de cette RPC SOR a été 
modeste, et a pris la forme d’une « recommandation relative à la décision 
thérapeutique », ajoutée dans le document : « La stratégie thérapeutique doit 
être définie avant le début du traitement (réunion de concertation 
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pluridisciplinaire). Elle doit être proposée au patient, en la replaçant dans le 
contexte des différentes options possibles (Standard). » 
L’impact indirect des patients sur la formulation des recommandations, par la 
présence au débat et la sensibilisation des experts, est difficilement mesurable. 
 
La barrière majeure rencontrée dans l’application de notre méthodologie 
d’implication des patients est le sujet de la RPC, dont le choix est lié au 
programme de production des SOR. La chimiothérapie périopératoire du 
poumon est un sujet relativement consensuel d’un point de vue scientifique ; 
l’intervention des patients est limitée aux discussions concernant les effets 
secondaires et la toxicité du traitement. La forte mortalité liée à ce type de 
cancer n’a pas favorisé le recrutement des patients et leur implication sur toute 
la durée du projet. Et l’existence d’un fort tabou lié au cancer du poumon, avec 
un sentiment de culpabilité des patients tabagiques, a pu être un facteur limitant 
la prise de parole des patients. 
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3.4.3 Implication des patientes dans l’élaboration de recommandations 
pour la pratique clinique sur le cancer du sein (RPC de St-Paul de Vence) 
3.4.3.1 Contexte 
 
Depuis plus d’une vingtaine d’année, les experts de la pathologie mammaire se 
réunissent à St-Paul de Vence pour échanger les nouvelles données 
scientifiques dans leur domaine d’exercice. En 2003, le groupe a formalisé 
leurs travaux en RPC, appelées « RPC de Nice-St-Paul de Vence », pour aider 
les acteurs de soin du cancer du sein dans leur pratique clinique (Namer, 
2006170; Luporsi, 2007171). Le développement de ces recommandations 
s’appuie sur une revue critique de la littérature et l’avis d’un groupe de travail 
d’experts pluridisciplinaires. Une mise à jour des recommandations est planifiée 
tous les deux ans en intégrant de nouvelles questions à traiter.  
 
En 2009, le groupe de travail de St-Paul de Vence a souhaité développer, en 
collaboration avec l’équipe du programme SOR, en plus de l’actualisation des 
recommandations, l’élaboration de nouvelles thématiques dans la prise en 
charge du cancer du sein telles que les soins de support des patientes (prise en 
charge des nausées et vomissements chimio-induits, nutrition, activité 
physique…) (St-Paul de Vence, 2009)172. 
 
Compte tenu de la mise à disposition du programme SOR à l’Institut National 
du Cancer, il ne nous a plus été possible de poursuivre notre recherche sur une 
RPC SOR, et avons alors convenu avec les organisateurs des 
recommandations de St-Paul de Vence de nous permettre d’appliquer et 
évaluer une méthode d’implication des patients dans le cadre de l’élaboration 
de leurs recommandations. 
 
3.4.3.2 Objectif  
 
L’objectif de cette recherche est de prendre en compte les jugements et 
préférences des patients lors du processus d’élaboration et d’actualisation des 
recommandations de St-Paul de Vence sur la prise en charge du cancer du 
sein. 
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3.4.3.3 Méthode 
 
La méthode d’implication des patients mise en place s’est adaptée au contexte 
collaboratif entre l’équipe de recherche et le groupe de St-Paul de Vence. Avec 
l’accord du groupe de St-Paul de Vence, nous avons impliqué un groupe de 
patientes au moment de l’étape de relecture nationale des recommandations de 
St Paul de Vence. La méthode retenue a consisté en deux réunions avec un 
groupe de patientes suivies d’un travail de relecture et de validation finale des 
recommandations des patients par courrier.  
 
Pour constituer ce groupe de patients (femmes atteintes d’un cancer du sein en 
cours de traitement, ancienne malade, représentant d’une association de 
patientes ou proches), des contacts ont été pris avec la Ligue Nationale contre 
le cancer, les Espaces de Rencontres et d’Information des Centres de lutte 
contre le cancer, et les cliniciens membres du groupe de travail de St-Paul de 
Vence. Ce recrutement des patients s’est réalisé sur la base du volontariat, 
sans critère d’exclusion à priori, à l’exception d’une incapacité de la personne à 
pouvoir s’exprimer et lire un document en français.  
Au total, huit personnes âgées de 40 à 67 ans (sept patientes et un proche), 
d’horizons professionnels différents ont accepté de participer à l’étude en 
signant un formulaire de consentement. Aucune compensation financière n’a 
été versée aux participants ; les frais de déplacement leur ont été remboursés.  
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Les caractéristiques des participants sont présentées dans le tableau ci-
dessous : 
Groupe de 
patients 
Caractéristiques 
socio-professionnelles  
Commentaires 
Mme A 40 ans,  Vétérinaire, mariée, trois 
enfants 
 
Patiente atteinte d’un cancer du sein, en 
cours de radiothérapie.  
Mme B 64 ans  Infirmière à la retraite  Patiente atteinte d’un cancer du sein en 
cours de chimiothérapie. 
 
Bénévole d’une association de patients 
au niveau local, et représentante de 
patients dans une Centre de lutte contre 
le cancer. 
Mr. C 67 ans  Retraité Bénévole d’une association de patients 
au niveau national. 
Proche de patiente atteinte d’un cancer 
du sein. 
 
Mr C a uniquement participé à la 1ère 
réunion en raison d’autres obligations 
associatives ; il n’a pas eu d’autre 
implication dans l’étude. 
Mme D 60 ans Biologiste, un enfant  
 
Ancienne patiente. 
 
Mme D avait participé aux focus 
groupes dédiés à l’élaboration du guide 
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le 
cancer du sein » (même expérience que 
Mme E et H). 
Mme E 55 ans Sans profession, un 
enfant 
Ancienne patiente. 
 
Mme E avait participé aux focus 
groupes dédiés à l’élaboration du guide 
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le 
cancer du sein » (même expérience que 
Mme D et H). 
Mme F 56 ans  Infirmière à la retraite Ancienne patiente. 
 
Membre d’une association de patients 
au niveau local (la même que Mme B). 
Mme G 58 ans  En recherche d’emploi ; 
ancienne responsable 
de maison d’hôte. 
Patiente atteinte d’un cancer du sein, en 
cours de chimiothérapie ; 2ème cancer du 
sein. 
Mme H 50 ans  Infirmière 
 
Patiente atteinte d’un cancer du sein en 
rémission. Mme H a repris son activité 
professionnelle.  
 
Mme H avait participé aux focus 
groupes dédiés à l’élaboration du guide 
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le 
cancer du sein » (même expérience que 
Mme D et E). 
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Notre équipe de recherche est composée d’un méthodologiste, un sociologue 
chargé d’étude, et deux médecins oncologues, dont les missions sont décrites 
dans le tableau ci-dessous : 
Membres de l’équipe de 
recherche 
Missions 
Julien Carretier 
Responsable du programme SOR 
SAVOIR Patient 
Méthodologiste, Doctorant 
Méthodologie et gestion de projet 
Observation des groupes de travail 
Analyse des résultats 
Elisabeth Luporsi 
Oncologue médicale, biostatisticienne 
Méthodologiste associé SOR, 
 
Coordinatrice des RPC St-Paul de 
Vence  
Facilitateur lors du groupe de travail 
n°1 
Participation à l’animation des groupes 
de travail 
Hervé Cazeneuve 
Sociologue, chargé d’étude 
Gestion de projet 
Facilitateur lors du groupe de travail 
n°2, observation et analyse des 
résultats 
Béatrice Fervers 
Oncologue médicale, Directeur-adjoint 
des SOR 
Coordination de projet 
Participation à l’animation groupes de 
travail 
 
 
La première réunion avec les patients a pour but de leur permettre de faire 
connaissance au sein du groupe, et leur fournir toutes les informations 
nécessaires à la compréhension du projet d’élaboration des RPC de St-Paul de 
Vence, les principes de développement de ces documents, et les objectifs de 
leur implication dans l’étude. A la fin de cette session de formation, une 
première version des recommandations, en cours relecture nationale par les 
experts, est transmise aux patients afin qu’ils puissent les relire et les 
commenter en vue d’une deuxième réunion de travail ; ces recommandations 
sont accompagnées d’une copie des données de la littérature pour les 
personnes qui souhaitent y avoir accès. Chaque participant a un délai d’une 
semaine pour réaliser cette relecture critique avant la deuxième réunion du 
groupe.  
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Une deuxième réunion a pour but de recueillir les points de vue des patients et 
leurs commentaires sur les documents, et formuler et rédiger leurs propres 
recommandations. Un support par téléphone est proposé aux participants en 
cas de besoin pendant toute la durée de l’étude. 
 
Une dernière étape d’implication du groupe de patientes consiste à leur 
envoyer pour relecture et validation finale une synthèse des propositions issues 
de la deuxième réunion, qui correspondent aux recommandations des 
patientes. 
 
Au total, la méthodologie mise en œuvre dans notre étude a comporté quatre 
étapes décrites dans le tableau ci-dessous : 
Etapes de l’étude Actions menées 
1. Recrutement des 
patients 
- Contact avec la Ligue contre le cancer, cancérologues des Centres 
de lutte contre le cancer, Espaces de Rencontres et d’Information, 
professionnels impliqués dans le groupe de travail de la RPC St-Paul 
de Vence ; 
 
- Rencontres avec les patients, signature du consentement à participer 
à l’étude ; 
 
- Planification et organisation des réunions. 
2. Première réunion : 
formation des patients 
- Tour de table ; 
 
- Présentation de l’objectif de l’étude et du rôle attendu des patientes ; 
 
- Explications des principaux concepts en lien avec la méthodologie 
d’élaboration des RPC, la recherche clinique, l’evidence-based 
medicine, l’épidémiologie du cancer du sein ; 
 
- Présentation des RPC de St-Paul de Vence sur la prise en charge 
des cancers du sein ;  
 
- Rappel des objectifs de la 2ème réunion de travail dédié aux 
commentaires des patients sur les recommandations, et à la prise en 
compte de leurs avis et préférences en formulant leurs 
recommandations. 
3. Deuxième réunion : 
recommandations des 
patientes  
- Commentaires et discussions des participants suite à leur relecture 
des RPC St-Paul de Vence ; 
 
- Travail de groupe sur les messages clés que les patientes souhaitent 
formuler en recommandations. 
4. Finalisation des 
recommandations des 
patientes 
-Travail d’harmonisation rédactionnelle des recommandations des 
patientes sur la base de l’enregistrement de la 2ème réunion et des 
notes prises par l’équipe de recherche ; 
- Envoi des recommandations au groupe de patientes pour relecture et 
validation finale avant publication. 
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3.4.3.4 Résultats 
 
Au cours du premier groupe de travail réunissant huit patients, les 
présentations de l’équipe de recherche ont permis aux participants d’échanger 
sur les RPC, leur place dans la prise de décision et leur lien avec l’evidence-
based medicine. Un travail en sous-groupe a été mené sur les bénéfices, 
barrières et difficultés potentielles à impliquer les patients concernés dans 
l’élaboration des recommandations pour la pratique clinique. Cet exercice a 
permis de clarifier les attentes de chacun vis-à-vis du travail à fournir dans le 
cadre de l’étude. Les patients ont réagi sur les différents thèmes abordés et ont 
mis en exergue ce qui, selon eux, étaient la base d’une relation médecin- 
patient. Les patients ont fait part de leurs expériences personnelles et de la 
manière dont les thèmes des recommandations faisaient écho à leur propre 
situation (essais cliniques, difficulté de partager la décision). Les patients du 
groupe ont bien compris les objectifs et les enjeux de leur implication dans la 
RPC St-Paul de Vence, en témoignent leurs remarques en fin de réunion de ne 
pas avoir été impliqués dès le début de l’élaboration des RPC, en particulier en 
les sollicitant dans le choix des thèmes à aborder.  
 
Une semaine après cette première réunion de formation, le groupe de patientes 
s’est réunie pour commenter et échanger leurs points de vue sur les 
recommandations du groupe de St-Paul de Vence en vue d’élaborer leurs 
recommandations. Toutes les personnes ayant participé à la première réunion 
étaient présentes, à l’exception de Mr C (proche de patiente), qui n’a plus été 
disponible pour participer à l’étude. Les avis et recommandations des membres 
du groupe de patientes se sont focalisées sur quatre thèmes : I) l’information 
des patients et la relation médecin-patient ; II) le rôle de la nutrition et de 
l’activité physique ; III) la consultation d’oncogénétique ; et IV) le soutien 
psychologique. 
 
I. Recommandations sur l’information des patients et la relation médecin-patient 
 
Les patientes souhaitent rappeler aux cliniciens que tenir compte de leurs 
besoins d’information constitue une priorité dans leur prise en charge. Elles 
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considèrent que la relation médecin-patient peut être renforcée par la 
transmission d’informations appropriées aux patientes, et recommandent que 
les médecins soient plus attentifs aux préférences des patientes, notamment 
lors des discussions sur des choix thérapeutiques. Pour elles, cette attention 
portée à leurs préférences et leurs valeurs est un déterminant important d’une 
bonne communication avec leur médecin. Elles expriment également le désir 
d’être plus informées sur les possibilités de participer à un essai clinique, et 
suggèrent que le processus de développement d’un essai clinique puisse mieux 
intégrer l’avis des patients. Les patientes souhaitent des informations plus 
claires sur le déroulement des traitements, en particulier en ce qui concerne la 
décision entre tumorectomie et mastectomie, qui associe dans les deux cas une 
radiothérapie alors que cela n’est souvent pas suffisamment explicite pour les 
patientes. Les informations sur les modalités de surveillance du cancer du sein 
sont également sources d’insatisfaction des patientes, car d’après leurs 
expériences, les informations transmises peuvent être différentes en fonction 
des médecins, ce qui génère lors des discussions entre patientes beaucoup de 
questions et d’inquiétudes. Elles insistent sur l’importance d’être écoutées par 
leur médecin, et de dialoguer avec un langage approprié et humain. Les 
recommandations des patientes ne s’adressent pas uniquement aux médecins, 
mais aussi aux infirmières et autres personnels soignants impliqués dans la 
prise en charge des femmes atteintes d’un cancer du sein, ainsi qu’aux 
médecins généralistes. 
 
II. Recommandations à propos de la nutrition et de l’activité physique 
 
Les patientes du groupe recommandent aux médecins d’améliorer l’attention 
portée lors des consultations à l’égard des possibilités pour les patientes d’être 
actives pendant et après leurs traitements, notamment en abordant les aspects 
nutritionnels en lien avec le cancer du sein (suivi diététique et activité 
physique). Elles font également remarquer qu’une interaction plus forte entre le 
cancérologue et le médecin généraliste serait utile sur ces questions de 
surveillance du poids et d’approches nutritionnelles adaptées. Pour les 
membres du groupe, le médecin devrait être plus explicite sur les 
recommandations nutritionnelles destinées aux patientes, et proposer aux 
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patientes une consultation diététique afin de veiller à l’adoption d’une 
alimentation adaptée et équilibrée, afin de limiter les problèmes de poids (gain 
ou perte de poids pendant les traitements). Les patientes regrettent le manque 
d’informations et de conseils pour gérer la perte de goût des aliments générée 
par certains protocoles de chimiothérapie ; elles suggèrent par exemple le 
développement d’informations telles que des recettes adaptées aux besoins 
des patientes. 
De plus, les patientes recommandent que les cancérologues et les 
gynécologues mettent davantage en avant les bénéfices de la pratique d’une 
activité physique pendant et après les traitements du cancer du sein. Elles 
mentionnent plusieurs bénéfices à la pratique d’une activité physique, tels 
qu’une diminution de la fatigue, une amélioration de la qualité de vie et du 
pronostic des patientes. Elles expriment des attentes fortes d’accompagnement 
par les médecins en ce qui concerne le choix du type d’activité et le niveau 
d’intensité recommandé en fonction de leur situation médicale, ainsi que de 
disposer d’exemples d’exercices recommandés. Les patientes souhaitent que 
se développent des documents d’information de référence sur l’activité 
physique pendant et après les traitements d’un cancer du sein, et que ces 
documents soient largement diffusés par les médecins en consultation. Elles 
recommandent que les médecins notent dans le dossier médical des patientes 
une indication pour la pratique d’une activité physique régulière, et qu’ils 
proposent de délivrer un certificat médical de non contre-indication à la pratique 
de séances supervisées d’activité physique pendant les traitements. 
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III. Recommandations à propos de la consultation d’oncogénétique 
 
Le groupe de patientes recommande que le cancérologue aborde la question 
des risques génétiques avec la patiente au plus tôt en consultation, car il s’agit 
d’une préoccupation importante pour elles. Les patientes souhaitent plus 
d’informations sur les éléments de décision qui déterminent l’intérêt ou non 
d’aller consulter un oncogénéticien. Elles recommandent de renforcer 
l’information sur l’existence de consultations d’oncogénétique auprès des 
gynécologues et des médecins généralistes. Et les membres du groupe 
suggèrent d’intégrer la thématique du risque familial de cancer du sein dans les 
questions à traiter lors de prochaines recommandations de St-Paul de Vence.  
 
IV. Recommandations sur le soutien psychologique 
 
Les patientes impliquées dans le groupe de travail ont longuement discuté du 
manque de recommandations en lien avec le soutien psychologique des 
patientes, à l’exception d’un chapitre sur la dépression. Elles recommandent de 
développer d’autres aspects psychologiques en lien avec la maladie, qui de 
leurs points de vue sont tout aussi importants à prendre en compte (relations 
avec les enfants, avec les proches, relations de couple…) ; elles suggèrent que 
ces thèmes soient abordés lors d’une prochaine mise à jour des 
recommandations de St-Paul de Vence. Les patientes souhaitent disposer 
d’informations utiles sur les soutiens possibles, et suggèrent que des supports  
d’informations dédiés soient largement diffusés au sein des établissements de 
soins. Certains hôpitaux disposent de lieux d’information pour les patients (tels 
que les espaces de rencontres et d’information) qui sont, du point de vue des 
patientes du groupe, insuffisamment mentionnés par les médecins en 
consultation alors que ce sont des ressources utiles pour les patientes et leurs 
proches. 
 
Au cours des réunions avec les patientes, nous avons pu identifier plusieurs 
limites à l’implication des patientes dans l’étude, notamment liées à la 
complexité du contenu des recommandations sur le cancer du sein. En effet, 
les patientes ont exprimé des difficultés de compréhension de certains termes 
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médicaux, et ont souvent demandées à l’équipe de recherche de les clarifier. 
Plusieurs données scientifiques ou médicales (ex. bénéfices et risques 
associés aux essais cliniques, prise en charge des cancers du sein invasifs 
chez les femmes préménopausées, etc.) ont été jugées trop complexes et 
difficiles à comprendre, ce qui a parfois empêchée une évaluation approfondie 
des recommandations.  
De plus, les contraintes de temps liées à l’avancement du processus 
d’élaboration des RPC de St-Paul de Vence ont eu pour conséquence un délai 
très court (une semaine), pour la relecture des recommandations par les 
patientes. Ces dernières auraient préféré avoir plus de temps pour comprendre 
certaines informations, ou disposer d’autres explications de la part de l’équipe 
de recherche. Certaines patientes ont également exprimé quelques difficultés 
émotionnelles lors de la relecture des recommandations, les renvoyant à leur 
expérience de la maladie, en particulier pour les trois patientes en cours de 
traitement au moment de leur implication dans l’étude. Toutefois, les sept 
patientes ont maintenu leur participation à l’étude et aucune n’a eu recours à 
l’assistance téléphonique que nous avions proposée. 
 
A l’issue de cette étude, les recommandations des patientes ont été publiées 
dans la version finale des recommandations de St-Paul de Vence (St-Paul de 
Vence, 2009)172. 
 
Des entretiens ont ensuite été conduits par l’équipe de recherche avec chaque 
patiente afin de discuter de leurs perceptions à l’égard de leur implication dans 
cette étude : toutes les patientes ont été satisfaites de leur participation, et ont 
particulièrement apprécié que leurs propositions de recommandations des 
patientes aient été publiées dans les RPC de St-Paul de Vence. Les 
participantes ont manifesté leurs souhaits de poursuivre leur implication dans 
les futurs travaux du groupe de travail de travail St-Paul de Vence.  
 
En conclusion, notre méthodologie d’implication des patientes atteintes d’un 
cancer du sein a permis à un groupe de patientes de partager leurs 
expériences et attentes sur la prise en charge d’un cancer du sein en leur 
permettant de commenter et donner leurs avis sur des recommandations de 
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pratique clinique en cours de relecture nationale, et proposer leurs propres 
recommandations. Ces dernières ont été intégrées dans la version finale des 
recommandations de St-Paul de Vence sur le cancer du sein, publiée et 
diffusée aux médecins au niveau national.  
 
  
127 
 
3.5 Discussions 
 
Nous avons défini une approche méthodologique d’implication des patients 
dans l’élaboration des recommandations pour la pratique clinique SOR, en 
nous appuyant sur les expériences étrangères existantes, notamment celle du 
NICE, et formalisé, en collaboration avec un comité de pilotage scientifique, un 
processus adapté à notre contexte. En l’appliquant dans le cadre de deux 
projets différents, l’élaboration de la RPC SOR sur le cancer du poumon, et 
l’élaboration de la RPC St-Paul de Vence sur le cancer du sein, nous avons 
montré la faisabilité d’impliquer des patients dans ces travaux, tout en mettant 
en évidence des freins et des facteurs qui facilitent leur participation active.  
 
La complexité des contenus abordés dans la RPC a constitué un frein majeur 
pour l’implication des patients dans les réunions. En effet, tous les patients 
impliqués ont évoqué des difficultés à comprendre les données scientifiques et 
médicales qui figurent dans les recommandations, malgré les réunions de 
formations réalisées en amont qui visaient à clarifier les concepts utilisés et 
fournir les principales clés de compréhension aux patients participants. Dans 
l’étude sur le cancer du poumon, même si les patients sollicités se sont sentis 
soutenus et impliqués avec les réunions de travail animées par l’équipe de 
recherche, ces réunions n’ont pas été suffisantes pour leur permettre de 
s’exprimer et contribuer aux échanges avec les experts du groupe de travail : 
les patients ont globalement douté de leur légitimité et de leur compétence pour 
contribuer aux discussions au sein du groupe de travail. Ce résultat est 
concordant avec d’autres travaux montrant que les patients ont tendance à ne 
pas intervenir dans les discussions scientifiques entre experts (Moreira, 
2005)169. La complexité des propos échangés par les experts sur la 
« chimiothérapie périopératoire du cancer du poumon non à petites cellules de 
stades I à IIIA », n’a pas facilité la prise de parole des patients. De plus, nous 
avons observé le peu d’opportunités laissées aux patients de s’exprimer 
pendant les réunions du groupe de travail : les coordonnateurs et les autres 
membres du groupe de travail n’ont pas explicitement sollicité la prise de parole 
des patients, cela a probablement limité leur participation au sein du groupe. 
Cette sensibilisation par l’équipe de recherche des coordonnateurs avant les 
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réunions du groupe de travail a été insuffisante. En comparaison avec l’étude 
sur le cancer du sein qui a réuni un groupe de patientes sans interaction directe 
avec des experts, même s’il n’y a pas eu de difficultés de prise de parole au 
sein du groupe, la compréhension des contenus des recommandations a été 
également évoquée comme une limite à la participation des patientes à la 
relecture de la RPC. Mais, malgré ces difficultés partiellement résolues par la 
première réunion de formation, les patientes ont été plus contributives que les 
patients de la RPC SOR Poumon. 
La diversité des thèmes de la RPC St-Paul de Vence, notamment ceux en lien 
avec les soins de support (nutrition, activité physique…) ont permis aux 
patientes de s’exprimer davantage sur les questions d’information, de 
communication et d’éducation de la patiente ; cela a été également constaté 
par van Wersch dans ses travaux sur l’implication d’usagers pour l’élaboration 
de recommandations (van Wersch, 2001)162. 
 
Le recrutement des patients constitue une autre difficulté dans l’implication des 
patients, en particulier si le thème de la RPC concerne une pathologie grave de 
mauvais pronostic, qui limite le nombre de participants dans les réunions. Tel a 
été le cas dans notre étude sur la RPC SOR sur le cancer du poumon où même 
si globalement les patients acceptent volontiers de participer à l’étude, leur état 
de santé n’a pas permis de garantir une présence constante aux réunions, ce 
qui a limité leur implication dans l’étude. Sur les cinq patients atteints d’un 
cancer du poumon qui avaient accepté de participer, trois ont pu effectivement 
participer à l’étude, et un seul patient a participé à toutes les réunions du 
groupe de travail. Alors que pour l’étude sur le cancer du sein, nous avons pu 
solliciter un nombre plus important de patientes : sur les huit personnes 
sollicitées, sept ont effectivement été impliquées. Des difficultés similaires de 
recrutement et de participation des patients ont été décrites lors de l’élaboration 
des RPC sur le cancer du poumon en Angleterre (NICE, 2005)173. Pour 
répondre à cette limite, les données de la littérature suggèrent également 
d’impliquer autant que possible des représentants de patients ou représentants 
d’associations concernées pour porter la voix des patients. 
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De plus, nos observations des groupes de patients impliqués dans nos études 
suggèrent un lien entre niveau de participation et caractéristiques 
socioprofessionnelles, alors que nous n’avions pas de critère de sélection à 
priori des patients, excepté leur capacité à pouvoir lire et comprendre le 
français. Nous avons observé que les personnes les plus impliquées lors de 
nos études avaient un niveau de diplôme élevé, une profession médicale ou 
paramédicale, ou une expérience importante dans une association de patients. 
Ces résultats posent la question du profil des patients qu’il est possible 
d’impliquer dans l’élaboration d’une RPC, et de la nécessité d’adapter les 
contenus de la formation qui leur ait proposée en fonction de ces 
caractéristiques. Par exemple, au sein du programme d’élaboration des 
recommandations du NICE, le patient qui souhaite s’impliquer au sein d’un 
groupe de travail doit être en capacité de comprendre un article scientifique, 
(Jarret, 2004)155. Mais pour favoriser l’implication de patients d’horizons socio-
professionnels différents, il nous paraît important d’améliorer le volet formation 
et préparation des patients dans leurs missions en l’adaptant aux profils des 
personnes. La plupart des auteurs concluent que les patients qui participent à 
ce type de démarche devraient être plus entraînés, préparés et éduqués pour 
faciliter et mener à bien les missions qui leur sont confiées (Van de 
Bovenkamp, 2009)174. 
 
La comparaison de nos observations des deux études suggère une satisfaction 
plus importante des patientes impliquées dans la méthodologie mise en œuvre 
pour la RPC sur le cancer du sein, par rapport à celle de la RPC SOR sur le 
cancer du poumon, principalement du fait que pour la RPC St-Paul de Vence, il 
a été proposé aux patientes de se réunir entre elles, de commenter des 
recommandations, et de formuler leurs propres recommandations. Cet objectif 
de valorisation de leurs attentes et préférences sur la prise en charge du cancer 
du sein, sous la forme de « recommandations des patientes » destinées à être 
publiées dans le document final, a été une source de satisfaction et de 
motivation importante au sein du groupe de patientes. Alors que dans l’étude 
sur la RPC SOR sur le cancer du poumon, l’objectif de l’implication des patients 
s’est focalisé sur leur participation au sein d’un groupe de travail « hybride » et 
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l’observation de leurs interactions avec les experts, sans qu’une production 
particulière soit attendue de la part des patients impliqués.  
Nous avons également noté que bien qu’elles aient jugée leur implication 
satisfaisante, les patientes de la RPC St-Paul de Vence ont exprimé une 
certaine frustration d’avoir été impliquées uniquement à l’étape de relecture 
nationale des recommandations, et auraient souhaité s’impliquer dès le début 
du processus d’élaboration de la RPC, dans la définition des questions à traiter 
et leur priorisation. Ces attentes des patientes sont en accord avec les données 
de la littérature d’expériences étrangères à propos de méthodes qui améliorent 
la participation effective des patients dans l’élaboration des RPC (Burgers, 
2004175; Schünemann, 2006176). 
 
La diversité des contextes de mise en œuvre de l’implication des patients rend 
difficile l’évaluation d’une méthode la plus efficace (Lehoux, 2009177; Wait, 
2006178), et contribue à renforcer l'idée que le succès et la qualité d’une 
méthode d’implication des patients dans les recommandations de pratique 
clinique dépendent intrinsèquement du contexte local de sa mise en œuvre. Le 
choix d'une méthode spécifique de participation des patients ne relève pas 
seulement d’une décision méthodologique sur « ce qui fonctionne le mieux », 
mais reflète également de choix et objectifs fixés par les décideurs et 
organisations qui développent des RPC. C’est dans cette perspective qu’un 
groupe de travail au sein de la collaboration internationale sur les 
recommandations de pratique clinique, le Guidelines International Network (G-I-
N), a récemment publié un guide pratique, « G-I-N PUBLIC Toolkit: Patient and 
Public Involvement in Guidelines » (G-I-N PUBLIC Steering Committee, 
2012)179, écrit par les principaux acteurs engagés dans ces démarches ; ce 
document propose des conseils méthodologiques à l’usage des organisations 
qui élaborent et diffusent des RPC, afin de les encourager à clarifier leurs 
attentes en matière d’implication des patients, identifier les barrières 
potentielles et choisir les méthodes d’implication des patients les plus adaptées. 
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Discussion générale et perspectives de 
recherche  
Un impact positif des documents écrits d’information auprès des patients 
atteints de cancer 
 
Les résultats présentés dans la partie 2 soulignent que les guides SOR 
SAVOIR Patient répondent aux principaux critères de qualité en matière 
d’élaboration de documents écrits d’information des patients, et aux besoins 
d’information des patients en leur apportant des informations utiles, claires et 
compréhensibles pour mieux comprendre leur maladie. Il s’agit de la première 
initiative d’intégration des critères méthodologiques d’élaboration de documents 
écrits d’information des patients menée en cancérologie.  
 
Au-delà de l’acquisition de connaissances par les patients, nos résultats ont 
montré que les objectifs fixés de développer des outils de dialogue entre le 
patient, ses proches, le médecin et les différents professionnels de santé au 
service du patient, étaient atteints, comme en témoigne une grande majorité de 
lecteurs ayant répondu aux questionnaires de satisfaction. Mais ces lecteurs 
ont principalement obtenus les guides par le circuit médical, ce qui peut 
constituer un biais et renforcer la position des guides comme outil de 
communication dans la relation médecin-patient. La stratégie de diffusion des 
guides SOR SAVOIR Patient va en effet conditionnée la façon dont le lecteur 
va les utiliser ; en privilégiant une diffusion des documents par les médecins et 
autres professionnels de santé, nous augmentons la probabilité qu’ils soient 
utilisés en consultation. 
 
De plus, à travers l’exemple du document SOR SAVOIR Patient sur le « risque 
familial de cancer du sein et/ou de l’ovaire », l’offre d’un livret d’information 
standardisée, en complément d’une consultation au cours de laquelle les 
informations médicales à transmettre sont complexes, a permis d’améliorer la 
prise de décision des patientes. L’impact positif des documents écrits 
d’information des patients de qualité, c’est-à-dire qui respectent un ensemble 
de critères de qualité rédactionnel réfléchis et standardisés, est aujourd’hui 
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admis au niveau international. En effet, ils améliorent les connaissances des 
patients atteints de cancers et leur souvenir des informations transmises 
oralement, contribuent à diminuer leur anxiété, améliorent la gestion de leurs 
symptômes (McPherson, 2001)180, et leur satisfaction en comblant les limites 
inhérentes à la communication orale d’information (Kenny, 1998181; Rees, 
2002182, Moult, 2004183, Harris, 2005184); bien que leur impact seul soit 
modeste, leur combinaison avec l’information orale transmise en consultation 
médicale améliore l’expérience des patients et, dans certains cas, va réduire 
l’utilisation par les patients de certains services de santé (Coulter, 2007)185. 
L’information écrite peut être moins facilement oubliée que l’information orale 
(Lee, 1984)186. Les conclusions de la méta-analyse de Devine et al. sur 116 
études d’interventions psycho-éducatives auprès de patients atteints de cancer, 
confirment également que l’utilisation de documents écrits améliore 
significativement la connaissance des patients sur leur maladie (Devine, 
1995)187. 
 
En France, à l’exception des données présentées dans cette thèse, les études 
sur l’évaluation de documents d’information des patients atteints de cancer sont 
rares. Une seule étude française, déjà ancienne, a été identifiée dans la 
littérature à propos de l’évaluation d’un livret d’information à destination des 
patients devant être traités par radiothérapie, élaboré par la Société Française 
de Radiothérapie Oncologique (Bonnet, 2000)188. Cette étude, menée dans huit 
services de radiothérapie, a impliqué 162 patients pour lesquels une 
radiothérapie était proposée. Ce document a été jugé nécessaire par 97 % des 
malades interrogés, et a satisfaisait la majorité de leurs attentes : acquérir des 
connaissances techniques et pratiques sur ce qui leur arrive ; 62 % des patients 
se disent rassurés grâce au document et 55 % mieux préparés au traitement à 
venir. Les résultats de cette étude soulignent également l’importance que ce 
livret soit remis par l’oncologue-radiothérapeute afin de respecter une continuité 
dans la transmission d’information. Cette évaluation a montré qu’un support 
écrit, remis dès la première consultation, peut permettre au patient d’intégrer à 
son rythme les explications sur sa maladie et son traitement, grâce à la 
possibilité de le lire ces informations autant de fois que nécessaire et à « tête 
plus reposée », une fois le choc de l’annonce passé. 
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Nos travaux sur les guides SOR SAVOIR Patient ont insisté sur la faisabilité et 
l’effet positif d’associer les patients à leur élaboration, notamment en permettant 
d’identifier les caractéristiques les plus appréciées par les patients et d’adapter 
les contenus au plus près de leurs préférences, ce qui renforce les conclusions 
de l’étude qualitative de référence de Moumjid (Moumjid, 2003)189. Nous 
ajoutons à ces réflexions méthodologiques la dimension linguistique de la 
production de textes destinés aux patients. Le langage étant partie prenante 
dans la façon dont les connaissances se structurent, la linguistique trouve une 
place centrale au sein d’un processus d’élaboration d’informations écrites 
destinées aux patients et à leurs proches, en proposant une évaluation des 
productions et des remédiations discursives qui visent à leur optimisation 
(Carretier, 2009)7. 
 
Dans le cadre de la mise en application récente de la mesure 19.5 du Plan 
cancer 2009-2013 qui prévoit de « rendre accessible aux patients une 
information de référence sur les cancers afin d’en faire des acteurs du système 
de soins », le programme SOR SAVOIR Patient a été intégré aux missions 
d’informations des publics de l’Institut National du Cancer (INCa). Les guides 
d’information SOR SAVOIR Patient s’inscrivent désormais au sein d’une 
nouvelle collection de guides d’information à destination des personnes 
malades, la collection de guides patients Cancer Info (www.e-
cancer.fr/diffusion). D’un point de vue méthodologique, nous pouvons regretter 
que la participation des patients se limite à la phase de relecture des 
documents avant leur publication (relecture par des membres du Comité des 
malades, des proches et des usagers de l’INCa, et membres d’associations de 
patient), mais nous notons néanmoins le maintien d’une intervention 
linguistique dans les groupes de travail d’élaboration des documents, dans la 
continuité de l’expérience des SOR SAVOIR Patient. 
Cette nouvelle configuration institutionnelle est propice à une diffusion nationale 
élargie de documents écrits, avec fin 2012, 28 références et plus de 240 000 
guides Cancer info commandés gratuitement à l’INCa (Ligue nationale contre le 
cancer, 2013)56. Cette diffusion s’opère en synergie avec le développement 
d’une pluralité de canaux de diffusion des informations aux patients (site 
internet et ligne téléphonique), ce qui offre de notre point de vue, une 
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perspective unique pour approfondir l’évaluation de l’impact des guides auprès 
des patients atteints de cancer par des enquêtes d’usage et de satisfaction 
(observations, entretiens, questionnaires) et contribuer à l’amélioration continue 
des informations proposées aux patients, mais aussi des modes et des formats 
de diffusion (internet, applications pour téléphone ou tablettes, etc.). 
 
La participation des patients dans l’élaboration des recommandations 
pour la pratique clinique contribue-t-elle à améliorer leur qualité ? 
 
Il existe une littérature hétérogène sur la participation des patients et du public 
à l'élaboration de RPC, y compris des articles prônant l'importance de leur 
participation (Kelson, 2001190; Boivin, 2010191). La littérature grise fournit des 
conseils pratiques sur différentes méthodes d’implication des patients (CBO, 
2009192; Van de Bovenkamp, 2008193). Les données disponibles sont marquées 
par « un manque de clarté conceptuelle », un caractère abstrait, vague et 
contradictoire, ce qui représente un obstacle important à la mise en pratique de 
ses méthodes pour la participation des patients ou du public (Church, 2002)194. 
Certains articles se concentrent sur un type très spécifique de participation des 
patients (Van Wersch, 2001162; Boivin, 2009195; Chong, 2009196; Van der 
Weijden, 2010197) ; tandis que d’autres mentionnent une grande variété 
d’avantages et de méthodes de participation du patient et du public, mais qui 
manquent de clarté conceptuelle sur qui, comment, pourquoi et dans quel but 
impliquer les patients ou le public. En l’absence de consensus dans la 
littérature sur les méthodes les plus appropriées pour impliquer les patients 
dans le processus d’élaboration des RPC, nos travaux ont montré la faisabilité 
d’impliquer des patients dans des projets de RPC à deux niveaux d’implication 
différents (participation des patients dans un groupe de travail, consultation des 
patients) tout en mettant en évidence des freins et des facteurs qui facilitent 
leur participation active (modalités de recrutement des patients, formations, 
éducation, ressources importantes nécessaires…). Le manque de ressources 
(financières, compétences, temps) dédiées à la mise en œuvre de la 
participation des patients dans l’élaboration de RPC est souligné par les 
principaux chercheurs impliqués sur cette problématique (Boivin, 2010)191. 
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Nos deux expériences françaises d’implication de patients dans l’élaboration de 
recommandations pour la pratique clinique en cancérologie, sont des premières 
réponses au critère n°5 de la grille d’évaluation de la qualité des 
recommandations AGREE (Appraisal of Guidelines REsearch & Evaluation) 
reconnue au niveau international, qui considère la « prise en compte des points 
de vue et préférences de la population concernée » comme un critère de 
qualité à intégrer dans l’élaboration de RPC. Il n’en demeure pas moins qu’il ne 
nous est pas possible d’évaluer dans quelle mesure nos démarches 
d’implication des patients ont amélioré la qualité de ces recommandations. 
Cette conclusion est partagée au niveau international : les études actuellement 
disponibles ne peuvent pas conclure à l’amélioration de la qualité des RPC par 
l’implication des patients (Van de Bovenkamp, 2009174; Légaré, 2011198). Mais, 
il ne faut pas confondre absence de preuve avec absence d’effet (Crawford, 
2002)199. A travers nos deux terrains d’études, nous avons permis à des 
patients de participer à des travaux qui étaient jusqu’à présent réservés aux 
experts (Castel, 2005)39, de les impliquer à certaines étapes d’élaboration de 
documents destinés aux médecins, et de sensibiliser les acteurs à cette 
démarche. 
 
Ces approches participatives concourent à rendre plus sensibles les dispositifs 
d’information et d’aide à la décision à destination des patients et des 
spécialistes aux attentes et préférences des patients. Mais les effets de la 
participation de patients à l'élaboration de recommandations de pratique 
clinique et de documents d'information du patient demeurent largement non 
évalués. Une revue de la littérature de la Cochrane a montré que la mise en 
place d’essais contrôlés randomisés sur ces questions était faisable (Nilsen, 
2006)121. Les variations de pratique et l'incertitude sur la meilleure façon de 
réaliser une implication effective des patients sont en faveur du développement 
d’essais randomisés pour réduire cette incertitude, et évaluer les effets de 
différentes méthodes d’implication des patients utilisées pour leur recrutement, 
leur soutien et formation, et leur degré d'implication avec les professionnels… 
Le transfert du programme d’élaboration de recommandations SOR à l’INCa, au 
sein de la Direction des recommandations et de la qualité de l’expertise, fournit 
opportunément un cadre pour s’engager dans ce type d’essais randomisés en 
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collaboration avec les autres organisations européennes et internationales. Des 
recherches sont nécessaires pour poursuivre le développement de méthodes 
d’implication des patients dans les RPC, évaluer leur impact en pratique 
clinique, et adapter ou étendre le critère de la grille AGREE pour mieux évaluer 
la qualité de l’implication des patients dans les RPC existantes. 
Nous pouvons regretter l’absence d’engagement du département des 
recommandations professionnelles de l’INCa dans une politique d’implication 
des patients ou des usagers dans le processus d’élaboration des RPC, en 
dehors par exemple de la mention de la participation d’une représentante de 
patiente à une réunion plénière de finalisation de recommandations relatives au 
« cancer du sein infiltrant non métastatique » sans qu’il ressorte clairement 
l’apport de cette relecture dans le document publié (INCa, 2012)200. 
 
Perspectives de recherche 
 
Intégration des points de vue et attentes des patients et des professionnels 
dans la mise en œuvre d’une action clinique 
 
Nos travaux se sont intéressés à l’implication de patients dans l’élaboration de 
documents qui leur sont destinés, puis dans des documents destinés aux 
professionnels de santé. Un niveau supplémentaire d’implication des acteurs 
consiste à intégrer les perspectives des patients et des professionnels de santé 
dans la mise en œuvre d’une action clinique de prévention des cancers. 
 
Dans ce contexte, nous nous sommes intéressés à la prise en compte des 
points de vue et attentes de patientes atteintes de cancer du sein et de 
professionnels de santé dans le cadre de la mise en place d’un programme 
nutritionnel novateur au Centre Léon Bérard combinant suivi diététique et 
séances d’activité physique. Le Centre Léon Bérard a démarré en 2011 une 
étude pilote évaluant la possibilité de combiner un programme diététique et 
d’exercice physique proposé aux femmes atteintes d’un cancer du sein 
bénéficiant d’un traitement adjuvant, sous la forme d’un essai contrôlé 
randomisé. Puisque peu d'études se sont intéressées aux barrières et 
facilitateurs à la participation des patientes à ce nouveau type d’intervention 
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proposée pendant la phase active des traitements, il nous a paru intéressant de 
recueillir et analyser les points de vue des patients et des cliniciens au sein 
d’une approche qualitative participative. La méthodologie mise en œuvre 
repose sur l’utilisation de focus groupes (focus groups), ou groupes de 
discussion, pour faire émerger et stimuler les discussions sur un programme 
nutritionnel (suivi diététique et activité physique) proposé aux patientes pendant 
la phase active de la maladie. Cette méthode permet de recueillir et analyser 
les connaissances, attitudes, perceptions et expériences des participants 
(Babour, 1999201; Britten, 1995202; Markova, 2003203; Kitzinger, 1995204). 
Nous avons développé un guide d’entretien afin de structurer les discussions 
au sein de chaque groupe, en présentant les objectifs du focus groupe, les 
grandes lignes du programme nutritionnel du CLB et les thèmes de discussions 
principaux (rôle de la diététique et de l’activité physique pendant la prise en 
charge d’un cancer du sein, barrières et facilitateurs au suivi d’un tel 
programme).  
Les participants ont été recrutés grâce à des invitations diffusées dans les 
services du CLB et au sein des associations de patients (Ligue contre le cancer 
du Rhône, Europa Donna), sur la base du volontariat. Les participants ont en 
commun une expérience personnelle ou professionnelle avec le cancer du 
sein ; ils ont signé un formulaire de consentement, conformément aux 
procédures éthiques en vigueur. Cette étude a été soumise pour avis au 
Comité de Protection des Personnes (CPP) Sud-Est IV qui l’a qualifiée le 8 
mars 2011 de non interventionnelle et ne nécessitant pas l’avis d’un CPP pour 
être conduite en France. 
Deux groupes ont été constitués : un groupe « patientes » (groupe A) et un 
groupe de « professionnels » (groupe B).  Le groupe A est composé de 9 
femmes (âgées entre 36 et 70 ans ; moyenne d’âge 52 ans) ; 6 patientes sont 
en cours de traitement (chimiothérapie ou radiothérapie) ; 3 sont d’anciennes 
patientes (c’est-à-dire que le traitement de leur cancer du sein a eu lieu il y a 
plus de 5 ans), et 2 d’entre elles sont bénévoles au sein d’une association de 
patients. Le groupe B est composé de 10 professionnels de santé (âgés entre 
25 et 60 ans ; moyenne d’âge 44 ans) qui représentent les principales 
spécialités impliqués dans la prise en charge des femmes atteintes d’un cancer 
du sein au Centre Léon Bérard : chirurgien, oncologue médical, 
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kinésithérapeute, infirmière, diététiciennes, professeur d’activité physique 
adaptée, psychiatre, médecin généraliste, ainsi qu’un médecin coordonnateur 
de réseau régional de cancérologie. Le choix de ces participants vise à assurer 
la crédibilité de l’ensemble des données recueillies et faciliter la pertinence de 
leur interprétation (Kuzel, 1992)205. 
 
Nous avons organisé et animé chaque focus groupe, qui a duré en moyenne 2 
heures, en présence d’un observateur, qui a pu prendre des notes sur le 
déroulement de la réunion, les interactions verbales et non verbales. Nous 
avons veillé au respect de la parole de l’ensemble des participants, à la 
confidentialité des échanges, à la neutralité et l’empathie de l’animateur vis-à-
vis des participants. Aucune compensation financière n’a été versée aux 
participants ; un repas était offert à l’issue de chaque réunion. Chaque réunion 
a fait l’objet, avec l’accord des participants, d’un enregistrement numérique. A 
l’issue de la deuxième réunion des groupes A et B, les données recueillies sont 
devenues redondantes, ce qui nous a amené à considérer que nous avions 
atteint un niveau de saturation des informations à analyser pour notre étude 
(Fossey, 2002)206. 
 
Nos analyses se sont appuyées sur les prises de notes lors des groupes de 
discussion, l’écoute répétée des enregistrements et la retranscription de 
données spécifiques. Nous avons effectué l’analyse des contenus en binôme 
avec une collègue chercheur en psychologie sociale afin de comparer et 
discuter nos catégorisations des différents points de vue des participants. Des 
témoignages ont été sélectionnés et utilisés pour mettre en exergue des 
arguments clés, raisonnements croisés et interactions en lien avec notre 
recherche. 
 
Les participants partagent une vision commune en ce qui concerne les 
avantages d’un suivi diététique et de la pratique d’une activité physique, ainsi 
que l’importance d’une bonne communication sur le sujet. Pour les patients, les 
connaissances et l’expérience liée aux bénéfices de l'activité physique 
favorisent leur engagement dans un programme nutritionnel. Les patients et les 
professionnels de santé ont identifié des barrières physiques, 
139 
 
organisationnelles et psychosociales en lien avec leur participation à un 
programme nutritionnel. En outre, les professionnels ont souligné une gêne 
pour aborder en consultation les questions liées à la prise de poids et l'obésité 
des patientes, et déclarent ne pas disposer de connaissances suffisantes sur la 
façon de discuter de ces sujets de manière appropriée avec les patients. 
 
Ces résultats sont en accord avec d’autres travaux qui suggèrent que les 
patientes atteintes d’un cancer du sein perçoivent d’une manière générale que 
l’activité physique peut être bénéfique pour elles, en particulier pour réduire la 
fatigue (Sander, 2012)207 et leur fournir une opportunité de s’occuper d’elles-
mêmes. Cet argument est plus fréquent chez les patientes qui ont déjà fait 
l’expérience d’une activité physique. Des attentes divergentes ont été 
observées à l’égard du suivi diététique : certaines patientes s’attendent à ce 
que ces interventions leur permettent de prévenir une prise de poids, d’autres 
estiment qu’elles sont destinées à la gestion d’une malnutrition ou d’une perte 
de poids (Barber, 2002208; Mattox, 2005209). Les patientes et les professionnels 
partagent un point de vue commun vis-à-vis du rôle bénéfique d’un programme 
nutritionnel. Cependant, les patientes estiment qu’une meilleure connaissance 
des bénéfices de la pratique d’une activité physique favoriserait leur 
participation ; alors que les professionnels de santé mettent en avant la 
dimension du plaisir et du bien-être de la pratique.  
 
Une des composantes de la communication médecin-patient lors des 
traitements d’un cancer consiste à faciliter la capacité des patients à être actifs 
et à encourager le développement de compétences d'auto-soins, ce qui peut 
contribuer à une gestion adaptée de leur santé au quotidien (Street, 2009)210. À 
cet égard, le groupe de patients a souligné l'importance du rôle de l'information 
obtenue par le médecin pour faciliter leur engagement dans la pratique d’une 
activité physique ; le manque d’information est perçu comme un obstacle 
majeur à leur participation à un programme nutritionnel. Nos conclusions sont 
en accord avec les données de la littérature internationale qui ont mis en 
évidence l'importance de mettre à disposition des patients des informations sur 
la promotion de l’activité physique (Courneya, 2006)211. Les professionnels de 
santé participants au groupe de discussion ont exprimé une gêne pour aborder 
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les questions de prise de poids et d'obésité avec les patientes atteintes d’un 
cancer du sein, et ont mentionné leur manque de connaissances sur la façon 
de discuter convenablement de ce sujet. Ces difficultés n'ont pas encore été 
identifiées dans la littérature sur le cancer, mais ont été retrouvées dans des 
études menées auprès de femmes obèses (Campbell, 2011212; Hebl, 2001213). 
 
Les patientes ont exprimé leur désir d'être informées au moment du diagnostic 
des interventions nutritionnelles possibles et de disposer d’informations 
adaptées sur les bienfaits de l'alimentation et de l’activité physique (AP) 
pendant et après les traitements d’un cancer du sein. Ces résultats confirment 
des données recueillies lors d’une recherche en psychosociologie menée en 
France auprès de femmes traitées pour un cancer du sein (Durif-Bruckert, 
1999)214. Nos résultats soulignent que les professionnels de santé devraient 
informer des avantages et des risques des programmes nutritionnels dès le 
début du parcours de soins de la patiente. Jones et al. ont souligné l'importance 
de l'information des patients et des conseils du médecin pour faciliter la 
pratique d’une AP chez les patientes atteintes d’un cancer du sein (Jones, 
2004)215. Dans cette étude impliquant 450 patientes, les auteurs ont constaté 
qu'une simple recommandation de l’oncologue vis-à-vis de l'exercice physique 
a donné lieu à une augmentation significative de la pratique d’une AP. En outre, 
Midtgaard et al. ont constaté que les patients qui se considéraient comme 
informés étaient plus enclins à s'engager dans une AP pendant les traitements 
(Midtgaard, 2009)216. 
La fatigue liée au traitement a été identifiée comme un obstacle important à la 
pratique d’une AP chez les patientes. Ceci est cohérent avec d’autres résultats 
publiés montrant que les effets secondaires liés au traitement du cancer, et 
notamment la fatigue, représentaient un obstacle important pour les patientes 
atteintes d’un cancer du sein (Midtgaard, 2009216; Schwartz, 1998217). 
Augmenter les temps de repos demeure la recommandation la plus fréquente 
pour faire face à la fatigue, alors que paradoxalement il a été montré quel cela 
aggravait le processus de déconditionnement du patient (Evans, 2007)218. 
Même si les avantages de l'AP sur la survie des patientes atteintes d’un cancer 
du sein BC restent à démontrer concrètement, il existe des preuves suffisantes 
provenant d'essais contrôlés randomisés en faveur du rôle de l’AP dans la 
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réduction de la fatigue et l’amélioration de la qualité de vie des patients atteints 
de cancer. Les autres facteurs identifiés comme barrières à la pratique de 
l'exercice physique sont l’inconfort au niveau du bras, des nausées et 
vomissements (Courneya, 2008219; Sander, 2012207) ; ces facteurs n'ont pas 
été identifiés dans notre recherche. Les obstacles liés aux traitements du 
cancer pourraient expliquer pourquoi les perceptions de l’AP diffèrent entre les 
patients en cours de chimiothérapie et ceux ayant été traités (Nelson, 1991)220. 
En cohérence avec d’autres données de littérature (Courneya, 2008)219, le 
groupe de patients a souligné l’importance du soutien social et de l'appui du 
groupe de pratique pour l’AP. Bien que les patients aient rapporté que plusieurs 
obstacles organisationnels pourraient interférer avec leur motivation à suivre un 
programme nutritionnel à long terme, et générer un risque d'abandon, le fait de 
partager les séances avec d'autres patientes joue un rôle déterminant pour le 
suivre dans le temps. Du point de vue des patientes, la dynamique de groupe 
est très importante et constitue un facilitateur pour surmonter leur manque de 
volonté, et augmenter leur sentiment d'auto-efficacité. Ces résultats sont en 
accord avec les conclusions de Ottenbacher et al. qui montrent que pour les 
patientes atteintes d’un cancer du sein, le fait de ne pas pouvoir pratiquer en 
groupe ou de disposer d’une forme de soutien représentait des obstacles à la 
pratique d’une AP (Ottenbacher, 2011)221. 
Il ressort de façon explicite que la dimension du plaisir lié à la situation du 
partage de buts communs fonctionne comme un régulateur du sentiment de 
contrainte et de l’anxiété qui peut lui être lié. Effectivement, l’efficacité collective 
a de fortes chances d’influer la quantité d’effort investi, l’aptitude à persévérer 
et à rester orienté vers la tâche prescrite (Bandura, 2007, 2010)222. Ce type de 
climat qui soutient l’autonomie, favorise des sentiments de compétence et 
également renforce par réciprocité la valeur accordée à l’activité. 
Alors que les patientes évoquent l'importance du soutien du groupe, les 
professionnels de santé ont souligné le rôle des proches, qui a été suggéré 
comme un obstacle à la pratique d’une AP par certains auteurs (Rogers, 
2010)223. Deci et Ryan ont décrit l'importance du soutien familial pour les 
patientes atteintes d’un cancer du sein, en montrant que les plus motivées 
étaient celles qui avaient bénéficié d’un soutien familial (Deci, 1985)224. 
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Dans notre étude, les professionnels de santé ont identifié comme barrière à la 
participation des patientes au programme nutritionnel, un manque d'accès à 
des lieux de pratique après la période de traitement. Ce résultat est similaire à 
ce que retrouve Ottenbacher et al. dans son étude, où 25% des patientes 
estiment qu’un accès limité à des lieux de pratique est un obstacle à la 
poursuite d’un programme d’AP (Ottenbacher, 2011)221. Ainsi, une fois que les 
traitements du cancer sont initiés, il paraîtrait important d’aider les patientes à 
identifier des lieux et structures relais pour poursuivre un programme 
nutritionnel.  
 
L’interprétation de nos résultats doit tenir compte des limites potentielles de 
notre étude. Les patientes et les professionnels de la santé ont été recrutés sur 
la base de leur pertinence vis-à-vis du thème de la recherche (Kuzel, 1992)205. 
Cependant, nous ne pouvons pas exclure le fait qu’il puisse s’agir de 
participants plus engagés que d’autres participants ; ils ne sont pas 
représentatifs de l’ensemble des patientes atteintes d’un cancer du sein et des 
professionnels de santé exerçant en cancérologie. Bien que nous considérions 
que nos résultats qualitatifs se soient basés sur une diversité d’arguments, 
ceux-ci pourraient être améliorés grâce à une plus large collecte de données et 
l’utilisation d’approches quantitatives. 
 
Ces données qualitatives peuvent être utiles pour l'interprétation des futurs 
résultats de l’essai clinique en cours au Centre Léon Bérard. Les données 
préliminaires de cette étude pilote ont déjà mis en évidence une diminution 
significative du niveau d’AP, avec une augmentation concomitante des activités 
sédentaires, entre les périodes de pré-diagnostics et les pré-chimiothérapies 
(article sous presse). Cela confirme la nécessité de faire participer les patientes 
à des programmes d’AP peu après le diagnostic de cancer du sein afin de 
prévenir le déconditionnement physique et les co-morbidités. 
 
Une étude plus approfondie des facteurs psychosociaux qui peuvent influencer 
l’adoption et le maintien par les patientes atteintes d’un cancer du sein des 
recommandations nutritionnelles (diététique et activité physique) devrait être 
encouragée. Ces facteurs devront être pris en compte lors de la conception de 
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programmes nutritionnels adaptés aux patientes. Comme l’AP, l'alimentation 
représente un facteur de risque modifiable intentionnellement. Nous proposons 
de réfléchir plus en profondeur sur l’analyse des logiques psychosociales 
supposées influencer les décisions et les actions de patients dans le domaine 
de la nutrition lorsqu’elles traversent la situation de maladie, en nous référant à 
plusieurs niveaux de problématisation : la structuration des stratégies 
alimentaires, le rapport au plaisir et le partage de la convivialité. Ces réflexions 
permettraient ainsi de contribuer aux évolutions du Programme National 
Nutrition Santé au plus près du terrain (Durif-Bruckert, 2007)225. De façon plus 
spécifique, il nous apparaîtrait intéressant d’approfondir certains aspects 
jusqu’alors moins explorés dans la littérature, tels que les représentations des 
aliments et du corps bien au-delà de leurs dimensions caloriques 
Une étude récente de Rock et al. a identifié des stratégies efficaces pour aider 
les patients ayant eu un cancer à adopter et maintenir un mode de vie 
physiquement actif, telles que des groupes de soutien, des conseils par 
téléphone, l’entretien motivationnel, et l’utilisation de documents écrits 
d’informations spécifiques (Rock, 2012)226. 
 
Cette recherche qualitative, qui est liée aux résultats de l'étude « PASAPAS » 
du Centre Léon Bérard, a amélioré notre compréhension des facteurs positifs et 
négatifs qui influencent les interventions nutritionnelles du point de vue des 
patientes et des professionnels de la santé. Nos résultats devraient faciliter la 
mise en œuvre de programmes nutritionnels en pratique clinique. Par ailleurs, 
notre étude a révélé des difficultés dans la capacité des professionnels de 
santé à communiquer avec les patientes sur des sujets impliquant l'alimentation 
et l’AP. Par conséquent, il pourrait être utile d'élaborer des recommandations 
pour la pratique clinique et des documents écrits d’information des patientes 
spécifiquement dédiés à la place du suivi diététique et à la pratique d’une AP 
chez les patientes atteintes d’un cancer du sein en cours de traitement. 
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Adaptation, implantation et évaluation d’un dispositif d’information et d’aide à la 
décision sur le dépistage du cancer de la prostate 
 
Une autre perspective de recherche s’intéresse aux dispositifs d’information et 
d’aide à la décision du consommateur de soins, qui s’avère particulièrement 
pertinente et quasi incontournable pour les questions de dépistage, le 
consommateur étant le décideur en dernier ressort. Les outils d’information et 
d’aide à la décision s’inscrivent dans le processus de prise de décision 
informée. Ils permettent au consommateur de prendre une décision fondée sur 
les données actuelles de la science et conforme à ses préférences. Ces outils 
permettent également au consommateur de soins de préparer ses échanges 
avec le professionnel de santé, d’améliorer la communication entre 
professionnel de santé et consommateur soins et de comprendre leur rôle dans 
le choix d’options et d’apprécier l’incertitude inhérente à tout choix (Elwyn, 
2006)123. Les preuves montrant l’efficacité et la faisabilité des outils 
d’information et d’aide à la décision sont désormais substantielles (Lee, 
2013)227. 
 
Le projet auquel nous collaborons consiste à adapter, implanter et évaluer un 
dispositif informationnel innovant sur le dépistage des cancers de la prostate, 
dans trois contextes francophones (Suisse, Québec, France). Ce dispositif 
repose sur trois outils d’information et d’aide à la décision, un site internet, un 
DVD et un livret d’information, initialement développés par la Foundation for 
Informed Medical Decision-Making (Boston) et relatifs au dépistage du cancer 
de la prostate par dosage des PSA (Prostate Specific Antigen, taux d’antigène 
prostatique spécifique de la prostate) dans le sang. La situation choisie est 
particulièrement propice à une démarche de prise de décision informée car il 
s’agit d’un dépistage pour lequel on ne sait pas s’il a ou non un impact 
significatif sur la mortalité en l’état actuel des connaissances disponibles. En 
outre, la question se pose de savoir si les bénéfices du dépistage sont 
supérieurs aux risques de suivi des tests diagnostic et des traitements du 
cancer. Cette recherche bénéficie d’un financement OncoStarter du 
cancéropôle Lyon Auvergen Rhône-Alpes. 
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Conclusion 
 
Dans nos sociétés contemporaines, l’évolution de la relation médecin-patient et 
de l’organisation des soins ont rendu progressivement légitime le 
développement de démarches d’information et d’aide à la décision structurées 
à destination des professionnels de santé et des patients afin de rendre 
accessible les résultats de la recherche en pratique clinique. La question de la 
qualité des recommandations pour la pratique clinique et des documents écrits 
d’information des patients est au cœur des processus d’élaboration des 
documents.  
 
En ce qui concerne le développement de documents d’information des patients, 
nos résultats apportent une contribution méthodologique à l’amélioration de la 
qualité des documents écrits. Le contenu de ces documents doit intégrer 
plusieurs perspectives complémentaires, celle du savoir médical qui combine 
les données scientifiques actuelles et l’expérience interdisciplinaire des 
professionnels, celle du savoir profane et des préférences des patients, ainsi 
que le contexte organisationnel et culturel dans lequel s’inscrit la production du 
document.  
Parmi les critères de qualité de l’information, l’implication des personnes 
concernées (patients, anciens patients, proches, représentants de patients) 
dans le processus d’élaboration des informations, permet une meilleure prise 
en compte de leurs attentes et préférences en matière d’information, et une 
reformulation des informations dans un langage le plus adapté possible. A 
travers l’exemple de la méthodologie mise en œuvre dans le programme SOR 
SAVOIR Patient, nous avons souligné que le langage est partie prenante dans 
la façon dont les connaissances médicales sont véhiculées et se structurent. En 
cancérologie, l’enjeu de l’information réside dans la reformulation d’un savoir 
complexe sur la maladie et les traitements, associé à un langage technique 
spécialisé difficile à appréhender pour des profanes, afin de permettre une prise 
en charge participative où le patient, et ses proches, sont à même de 
s’approprier l’information transmise et en saisir la portée. Guidé par un principe 
de pertinence et un ajustement mutuel, il s’agit d’aller au-devant des 
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connaissances et des méconnaissances des patients, pour remédier au 
discours médical et offrir les informations dont ils ont besoin. La linguistique 
apporte son assistance dans l’optimisation des documents. A travers 
l’élaboration et la validation des différents guides d’information SOR SAVOIR 
Patient, le défi méthodologique principal a été d’intégrer les points de vue des 
patients participants : la prise en compte de cette « expertise expérientielle » 
(Ghadi, 2006)228, qui diffère par essence de l’expertise professionnelle, 
constitue la colonne vertébrale de la qualité des guides d’information ainsi 
élaborés. 
 
En ce qui concerne la prise en compte des valeurs et préférences des patients 
dans le processus d’élaboration d’une recommandation pour la pratique 
clinique, nous avons montré la faisabilité d’une approche méthodologique 
participative, avec ces atouts et ses difficultés de mise en œuvre. Nos résultats 
apportent des premiers éléments méthodologiques en lien avec les orientations 
de recherche proposées dans la thèse de Béatrice Fervers (Fervers, 2008)127. 
Les résultats de l’expérience d’implication de patientes dans la RPC de St-Paul 
de Vence sur le cancer du sein a permis l’expression des patientes et 
l’élaboration de leurs propres recommandations publiées dans le document 
final. L’individualisation des recommandations des patientes dans la RPC est 
susceptible d’en favoriser la lisibilité par les lecteurs cliniciens. Mais il serait 
intéressant d’évaluer dans quelle mesure le lecteur va s’intéresser aux 
recommandations des patients.  
 
A travers nos différents projets de recherche, nous pouvons distinguer trois 
stratégies d’implication des patients différentes et complémentaires les unes 
des autres : la consultation d’un groupe de patients (informations collectées des 
patients), la participation des patients (informations échangées entre patients et 
professionnels au sein d’un groupe de travail) et la communication d’information 
au patient (à travers l’élaboration de documents d’information des patients). 
Chaque stratégie comporte des forces et des limites, et leur utilisation doit être 
adaptée au contexte organisationnel et aux objectifs spécifiques de l’implication 
des patients. Ces démarches d’implication des patients dans l’élaboration de 
RPC et de documents écrits d’information témoignent du développement d’un 
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nouveau modèle d’intégration des patients et usagers dans la sphère publique, 
fondé sur une forme de légitimation des connaissances des patients et leur 
participation aux décisions médicales qui les concernent au sein du système de 
santé (Letourmy, 2009)229. 
 
Mais, il reste à considérer le devenir des informations mises ainsi à disposition 
des patients et des professionnels et des dispositifs mis en œuvre en 
cancérologie. Si nous possédons d’ores et déjà quelques éléments sur l’impact 
de certains guides d’information, il conviendrait d’aller au-delà et savoir où nous 
en sommes de l’implémentation des guides d’information des patients 
aujourd’hui : y-a-t-il réellement un changement dans la relation entre le patient 
et le médecin ? 
Le Plan cancer et le transfert des SOR SAVOIR Patient à l’INCa fournissent 
opportunément un cadre pour renforcer la mise en œuvre des guides 
d’information en les intégrant de façon plus formelle et opérationnelle dans le 
dispositif de prise en charge des patients atteints de cancer, notamment en les 
diffusant au moment de l’établissement du programme personnalisé de soins 
de chaque patient, au plus près des besoins du patient. Ceci nous paraît 
particulièrement important dans un contexte où le patient peut accéder à de 
nombreuses sources d’information de qualité hétérogènes durant tout son 
parcours de soins. Cette « massification de l’information », terme emprunté au 
sociologue Gérald Bronner, notamment par l’internet, soulève inévitablement la 
question de la qualité des informations disponibles pour les patients, et des 
échanges d’information dans la relation médecin-malade. Cette exigence de 
qualité doit permettre l’appréciation critique des informations et garantir aux 
patients un accès à des informations de qualité. 
 
Enfin, il nous paraît fondamental de renforcer par des recherches 
interdisciplinaires nos connaissances à l’égard des patients ayant un faible 
niveau d’alphabétisation, pour lesquels les documents d’information écrits 
disponibles se révèlent inadaptés. En effet, l’un des enjeux actuels est de 
mieux prendre en compte ce qu’on appelle la « littératie en santé », ou 
compétences en matière de santé, traduction du terme anglo-saxon « health 
literacy », dimension liée à l’alphabétisation, et qui implique « la connaissance, 
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la motivation et les compétences pour accéder, comprendre, évaluer et utiliser 
l'information de santé en vue de porter des jugements et prendre des décisions 
dans la vie de tous les jours en ce qui concerne sa santé, la prévention des 
maladies et la promotion de la santé, pour maintenir ou améliorer sa qualité de 
vie » (Sorensen, 2012)230. Il s’agit là d’un défi majeur pour la qualité des 
documents d’information des patients et la lutte contre les inégalités sociales de 
santé. 
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Préface 
 
Malgré un investissement croissant dans le domaine de l’information en santé, la qualité 
des informations demeure variable. L’instrument Discern a été développé pour la 
reconnaissance de critères généraux de qualité pour l’information écrite en santé à 
destination de l’usager sur les choix thérapeutiques. Discern permet aux usagers et aux 
équipes élaborant des informations en santé de juger de la qualité de cette information. 
Discern peut aussi être utilisé par les auteurs et les producteurs comme guide de 
référence en matière de type d’information attendue par les usagers en matière de choix 
thérapeutiques. 
 
Ce manuel d’utilisation du Discern a été développé pour assurer aux utilisateurs une 
bonne compréhension et une application efficace de l’instrument. Ce manuel est aussi 
une ressource utile pour l’éducation et la formation des professionnels et des groupes 
d’usagers sur la question de la qualité de l’information en santé, en matière de décision 
partagée et de choix éclairé basé sur les preuves scientifiques. 
 
Discern provient d’un projet national d’établissement de seuils de qualité pour 
l’information écrite sur le choix des traitements fournie par les établissements du NHS 
(National Healh System – Système National de Santé, équivalent de la Caisse Nationale 
d’Assurance Maladie en France), les associations, les groupes d’auto-support, 
l’industrie pharmaceutique et les autres sources d’information du patient.  
 
Comme le besoin d’information continue d’augmenter, Discern souhaitait jouer un rôle 
majeur dans la délivrance d’une prise en charge efficace qui permettrait aux patients 
d’être informés sur les choix thérapeutiques sur la base d’informations prouvées. 
L’équipe de recherche et le groupe d’experts ainsi que toutes les personnes impliquées 
dans l’élaboration de l’outil Discern espèrent qu’il permettra aux personnes utilisant ou 
fournissant de l’information en santé de réaliser cet objectif. 
 
Compte tenu de l’intérêt potentiel de cet instrument, la FNCLCC et en particulier 
l’équipe des SOR SAVOIR Patient, a souhaité procéder à une traduction méthodique de 
Discern pour une utilisation dans le contexte français. 
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Introduction 
 
Discern a été élaboré pour aider les patients (terme « patient » retenu pour la traduction 
de health consumer) et les fournisseurs d’informations à évaluer la qualité de 
l’information écrite relative aux choix thérapeutiques concernant un problème de santé. 
Bien qu’il soit impossible qu’un document réponde à l’ensemble des besoins 
d’information d’un patient, certains éléments devraient être présents pour que le 
document soit jugé utile et approprié pour permettre un choix thérapeutique. Discern se 
caractérise par 15 questions qui aident les utilisateurs d’informations en santé à évaluer 
cela de façon systématique. 
 
Utilisation de ce manuel 
 
Ce manuel d’utilisation a été écrit pour vous aider à comprendre et à utiliser 
efficacement l’instrument Discern. Il a été écrit en prenant en compte la perspective du 
patient, mais peut être utilisé par toute personne intéressée par l’information sur les 
choix thérapeutiques. 
 
La 1
ère
 partie décrit pourquoi la qualité de l’information écrite en santé est importante et 
présente le contexte dans lequel se situent le développement et l’utilisation de Discern. 
 
La 2
ème
 partie présente les instructions générales à lire avant l’utilisation de Discern. 
 
La 3
ème
 partie  présente les instructions détaillées question par question, à lire en cas de 
difficulté pour noter une question ou pour mieux comprendre les problématiques sous-
jacentes à une question plus complètement. Des exemples à partir d’informations du 
patient sont proposés ; ces exemples ne sont pas réels, et toutes ressemblances avec des 
documents existants ne sont que pures coïncidences.  
 
La 4
ème
 partie est le questionnaire Discern. 
 
La 5
ème
 partie est un guide de référence des critères de qualité de Discern à utiliser une 
fois que l’on est familiarisé avec le questionnaire. 
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Liste des termes 
 
Au fil de ce manuel, les termes suivants seront utilisés : 
 
Traitement : désigne des actions adoptées pour répondre à un problème de santé ou une 
maladie. Les traitements peuvent être conventionnels (médecine curative) ou non 
conventionnels, et peuvent inclure l’auto-prise en charge (ou l’entraide c’est-à-dire les 
moyens utilisés pour s’aider soi-même ou se sentir mieux) ainsi que les traitements 
d’ordre psychologique ou affectif. 
 
Choix thérapeutiques : terme faisant référence aux différentes options possibles pour 
répondre au problème de santé et inclus les traitements (listés ci-dessus) et l’absence de 
traitement (c’est-à-dire ne rien faire ou ne pas choisir de traitement). La notion 
d’absence de traitement inclus le traitement remis à plus tard, la surveillance 
(surveillance de l’évolution sans traitement), et le traitement définitif susdit. 
 
Conséquences : effets à court terme et effets à long terme du choix d’un traitement. 
Cette notion inclus les bénéfices (avantages) et les risques (inconvénients) d’un choix 
thérapeutique. 
 
Document : information écrite sur les choix thérapeutiques à destination des patients. 
Ce document peut être un livre, une brochure, une fiche, un journal ou une revue. 
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1
ère
 PARTIE 
 
1. Contexte 
 
1.1 Efficacité clinique et traitement prouvé 
 
Les professionnels de santé fournissent de façon croissante un traitement basé sur les 
preuves d’efficacité clinique. La preuve consiste en une recherche scientifique 
rigoureuse et mise à jour qui a prouvé les bénéfiques d’un traitement. Fournir la preuve 
d’un traitement efficace implique une évaluation constante des traitements les plus 
efficaces pour un problème de santé donné. Cela entraîne souvent le remplacement de 
traitements par de nouveaux ou différents traitements qui ont montré une plus grande 
efficacité. Fournir un traitement basé sur les preuves peut aussi impliquer la 
reconnaissance d’une incertitude sur le traitement le plus efficace, de même que la 
qualité de la preuve clinique peut varier ou bien que l’étude la plus appropriée ait pu ne 
pas être conduite. 
 
1.2 Choix du patient 
 
La pratique de la décision partagée permet aux professionnels de santé et aux patients 
de travailler ensemble pour trouver le meilleur choix de traitement pour un individu. Un 
point essentiel de cette participation croissante du patient aux décisions thérapeutiques 
est l’accès à une information de bonne qualité. 
Une information écrite en santé de bonne qualité sur les choix des traitements doit être 
précise et basée sur les meilleures preuves scientifiques mises à jour. Cela permet de 
considérer tous les aspects d’un choix thérapeutique, comprenant les conséquences 
d’un choix thérapeutique et toute zone d’incertitude. Il est possible que ces questions, 
autres que l’efficacité clinique soient également importantes lorsqu’on décide d’un 
traitement, et une information de bonne qualité va aider à choisir l’option la meilleure 
pour soi. 
Même s’il y a une ligne de conduite claire et que les choix thérapeutiques sont limités, 
une information écrite de qualité aide à mieux comprendre le traitement et à savoir à 
quoi on doit s’attendre. 
 
1.3 L’instrument Discern 
 
A quoi sert Discern ? 
 
Il y a actuellement beaucoup d’information écrite pour les patients sur les choix 
thérapeutiques, provenant de différentes sources. Toutes ces informations ne sont pas de 
bonne qualité et seulement une petite partie d’entre elles se basent sur des preuves 
scientifiques. De nombreux documents disponibles fournissent une information non 
précise et des conseils confus, et cela peut être difficile de savoir quelle information 
utiliser et quelle information écarter.  
Discern est une grille d’évaluation ou outil, qui a été élaboré pour aider les utilisateurs 
d’information à destination des patients à juger de la qualité des informations écrites 
concernant les choix thérapeutiques. 
 
Qui peut utiliser Discern ? 
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Discern  est approprié à quiconque utilise ou produit de l’information sur les choix 
thérapeutiques. Son utilisation est multiple et peut être : x une aide pour les patients qui souhaitent prendre une décision sur un traitement ou 
veulent en savoir plus sur le traitement qu’ils vont utiliser. Patients, famille et 
proches peuvent aussi utiliser Discern pour évaluer la qualité de l’information écrite 
et augmenter leur participation aux décisions sur les traitements en relevant des 
questions à discuter avec les professionnels de santé. x un outil de sélection pour les fournisseurs d’information en santé. x une liste de contrôle pour les auteurs et les producteurs d’informations écrites en 
santé destinées aux patients x un outil de formation pour les professionnels de santé pour améliorer leur 
communication et leurs compétences en matière de décision partagée.  
 
Comment Discern a été développé ? 
 
Discern a suivi un vaste processus d’élaboration et d’évaluation. Voici un bref résumé 
du processus : 
Il a été demandé à un panel d’experts d’analyser un échantillon tiré au sort 
d’informations du patient sur les choix thérapeutiques pour trois pathologies avec des 
degrés de preuve variables : l’infarctus du myocarde, l’endométriose et le syndrome de 
fatigue chronique. 
Une version de l’instrument basée sur l’analyse du panel a été testée par les experts sur 
un échantillon d’un nouveau matériel tiré au sort pour les 3 pathologies. La performance 
de cette version de l’instrument a été analysée en utilisant une mesure de la concordance 
inter-juge (test de Kappa pondéré) et un débat d’experts.  Une nouvelle version de 
l’instrument a pris en compte les résultats de ces analyses.   
Le projet expérimental final de l’instrument Discern a été conduit par un échantillon 
national de 13 membres de groupes d’entraide et de 15 fournisseurs d’information sur 
un échantillon tiré au sort de brochures provenant de 19 importantes organisations 
nationales d’entraide. Des tests de concordance inter-juges ont été conduits, et il a été 
demandé aux participants de compléter un questionnaire évaluant leurs points de vue 
sur la validité et l’applicabilité de l’instrument. 
 
Le processus rigoureux de développement du Discern a permis d’identifier des 
recommandations générales pour le contenu d’une information écrite sur les choix 
thérapeutiques qui peuvent être immanquablement comprises et appliquées par divers 
utilisateurs. Discern est ainsi le premier catalogue standardisé sur la qualité de 
l’information du patient. 
 
Que peut-on attendre de plus de Discern ? 
 
Voici d’autres détails importants sur Discern et son utilisation. 
 
Juger la qualité scientifique et l’exactitude de l’information écrite 
Discern ne peut pas être utilisé pour évaluer la qualité scientifique ou l’exactitude d’une 
preuve sur laquelle se base un document, ceci nécessiterait de confronter cela aux autres 
sources d’information. Discern peut être utilisé pour juger de la précision et du 
sérieux d’un document comme source d’information sur les choix thérapeutiques.  
 
Discern peut aussi être utilisé  pour : 
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x évaluer si les sources de la preuve sont explicites. La Question 4 permet 
d’aider à évaluer si on sait clairement d’où vient l’information sur le choix du 
traitement. Les sources peuvent être des articles de recherche, des avis d’experts 
cliniciens ou de représentants d’organisations. x évaluer les causes les plus communes d’informations inexactes ou 
imprécises, telles que si le document ou l’information de base : 
o pourrait ne pas être admise (Question 5) 
o est biaisée (Question 6) 
o omet de se référer à  un éventail de choix de traitement (Questions 6, 14) 
o ne peut pas être vérifiée (Question 4) ou ajouter (Question 7) 
 
Pas besoin de connaissance spécialisée ou d’aide d’un spécialiste pour utiliser Discern 
Discern peut être utilisé pour juger de la qualité d’un document sans l’aide d’un 
spécialiste, de connaissance particulière ni de références à d’autres publications. 
Discern peut être utilisé pour juger de la qualité d’un unique document. Discern peut 
aussi faire remonter des questions importantes qui conduiront à rechercher d’autres 
informations ou conseils, et est utile pour sélectionner et comparer un éventail 
d’informations sur des choix thérapeutiques. 
 
Noter un seul traitement au sein des documents 
Discern peut être utilisé pour juger de la qualité de documents concernant le choix 
d’un traitement en particulier. Il est courant pour un document de décrire un 
traitement en particulier pour un problème de santé. De tels documents peuvent fournir 
une information de bonne qualité du moment qu’il apparaît clairement qu’il n’y a qu’un 
seul traitement possible discuté (Question 1) et que d’autres traitements possibles 
peuvent exister (Questions 6, 14). Appliquez Discern à ces documents de la même façon 
qu’avec des documents présentant plusieurs traitements possibles : les questions de la 
Section 2 du Discern sont pertinentes pour un seul traitement. Voir la Partie 3 du 
manuel d’utilisation si vous avez des difficultés. 
 
Présentation 
Discern est élaboré pour vous aider à coter la qualité d’un document en terme de 
contenu. Des questions spécifiques sur la présentation de l’information (par exemple 
sur la disposition,  les graphiques, la lisibilité) n’ont pas été incluses car il y a déjà 
beaucoup de littérature sur l’importance et l’utilisation de telles caractéristiques.  
De plus, un document bien présenté et lisible n’est pas nécessairement informatif et 
précis. Discern a été développé pour combler un vide dans l’examen de quelle 
information est fournie par le document plutôt que comment cette information est 
fournie. 
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2
ème
 PARTIE 
 
2. Instructions générales 
 
2.1 Les questions 
 
Discern comprend 15 questions et une évaluation de la qualité globale. Chacune des 15 
questions représente un critère de qualité distinct – une caractéristique essentielle ou 
standard qui est une part importante d’une information de bonne qualité sur les choix 
thérapeutiques. 
 
Les questions du Discern s’organisent en 3 sections comme suit : x Section 1 (Questions 1-8) s’adresse au sérieux du document et devrait vous aider à 
considérer s’il est possible de s’y référer comme une source d’information sur les 
choix thérapeutiques. x Section 2 (Questions 9-15) se centre sur des détails spécifiques de l’information sur 
les choix thérapeutiques. Il est à noter que : 
- à part la Question 14, les questions concernent le(s) choix de traitement(s) décri(en)t 
dans le document, et non pas tous les choix thérapeutiques possibles. 
- Les Questions de 9 à 11 concernent les traitements « actifs » décrits dans le 
document et peuvent inclure l’auto-prise en charge. L’option de « non-traitement » 
est abordée séparément à la Question 12. x Section 3 (Question 16) consiste en une évaluation de la qualité globale, à la fin du 
questionnaire. Votre réponse à cette question devrait être basée sur votre 
appréciation sur la qualité du document comme source d’information sur les choix 
thérapeutiques après avoir noter chacune des 15 questions précédentes. Un score de 
bonne qualité implique que la majorité des questions a été également bien notée. 
Des instructions plus détaillées pour coter la Question 16 sont fournies dans la partie 
3 du manuel d’utilisation. 
 
Parfois, une question peut ne pas être appropriée au document. Par exemple, la question 
sur l’option de non-traitement pourrait ne pas être appropriée pour un document sur le 
travail et la naissance. Vous devrez juger d’exclure une question non pertinente. 
Cependant, Discern a été développé comme un processus d’évaluation et devrait être 
utilisé dans son intégralité. Vous ne devez pas utiliser les questions de façon 
individuelle ou par séries de questions séparément. 
Vous trouverez cela plus facile si vous lisez complètement le document avant de 
répondre aux questions du Discern. 
 
2.2 L’échelle de notation 
 
Chaque question est graduée sur une échelle de 5 points de Non à Oui. Indiquez votre 
réponse à chaque question en entourant un point sur l’échelle. Le score de cotation vous 
indique si le critère de qualité en question est présent ou a été rempli par le document. 
 
Les recommandations générales sont les suivantes : x 5 est la meilleure note et correspond à un « oui » définitif – le critère de qualité a été 
complètement rempli. x Notes moyennes (de 2 à 4) : elles devraient être données si vous pensez que le 
document dispose de certains contenus répondant au critère en question. Le niveau 
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haut ou bas de votre cotation partielle dépendra de votre jugement sur le contenu de 
ces défauts. x 1 devrait être donné si la réponse à la question est un « non » définitif – le critère de 
qualité n’est pas du tout rempli. 
Un certain nombre de suggestions sont données après chaque question. Elles sont là 
pour vous fournir des éléments à rechercher ou considérer lorsque vous décidez de 
répondre à la question.  
Les suggestions sont plus à considérer comme un guide de notation que des règles 
fermes et définitives et votre propre opinion est aussi à prendre en compte. 
 
Le processus de notation est précis pour la majorité des questions, bien que des 
décisions plus subjectives puissent parfois être nécessaires. Les suggestions devraient 
vous aider à utiliser votre jugement de façon efficace dans tous les cas. Des instructions 
plus spécifiques sont données pour les Questions 2, 4 et 5. 
 
2.3 Conseil supplémentaire 
 
La partie 3 du manuel d’utilisation fournie un conseil supplémentaire pour la notation 
de chaque question. Nous avons inclus un exemple de chaque notation Oui, 
Partiellement et Non pour chaque question lorsque cela était possible. Dans certains cas, 
cela n’a pas été possible de fournir des exemples précis pour la totalité de l’échelle de 
notations, mais il devrait être toujours possible de dégager la réponse la plus appropriée 
à partir des instructions et des exemples donnés. 
 
Rappel : tout au long du questionnaire Discern et du manuel d’utilisation : 
 x les traitements inclus l’auto-prise en charge x les choix thérapeutiques sont les options thérapeutiques possibles incluant le non-
traitement x l’information fait uniquement référence à l’information sur les choix thérapeutiques 
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3ème PARTIE 
 
3. Instructions pour coter chaque question 
 
Question 1 : Les objectifs sont-ils clairs ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité doit avoir des objectifs clairs. Un document devrait 
commencer par une vue d’ensemble indiquant de quoi il s’agit, ce qu’il recouvre et à 
qui il est destiné. Des objectifs clairement établis au début d’un document sont 
importants, parce qu’ils indiquent les aspects de la maladie traitée et des traitements 
proposés qu’il faut considérer, vous permettant de juger si le document va contenir 
l’information attendue. Il est essentiel de savoir ce qui ne serait pas inclus, comme la 
nécessité d’informations supplémentaires avant de prendre une décision en 
connaissance de cause sur un traitement. 
 
i) Pour noter la question 
 
Examinez les premiers paragraphes pour une description du contenu, portée et 
destinataire du document. Bien que le titre du document puisse être descriptif, les 
objectifs devraient être clairement mentionnés dans le texte au début du document pour 
qu'il obtienne une bonne note. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – le document a des objectifs clairs x 2-4 : Partiellement – le document a des objectifs mais ils sont peu clairs ou 
incomplets x 1 : Non – le document n’indique pas ses objectifs. 
 
ii) Exemples 
 
Notes de 5 : 
«  Cette brochure a été écrite pour vous aider à comprendre la maladie de Jones. Nous 
espérons qu’elle répondra aux questions que vous vous poser sur le diagnostic et les 
traitements. Elle peut être utile à vos partenaires, amis, familles, aux professionnels et 
quiconque est concerné par la façon dont la maladie de Jones affecte les personnes et ce 
qu’il est possible de faire. La maladie de Jones peut occasionnellement affecter les 
enfants. Cette brochure inclut des références brèves aux traitements pour les enfants. Un 
chapitre entier est aussi prévu. Il s’intitule la maladie de Jones chez les enfants ». 
 
« Les traitements de cette situation inclus des conseils diététiques, traitement médical et 
chirurgie. Cette brochure a été écrite pour les patients qui envisagent ou à qui il a été 
recommandé une chirurgie. Elle met en évidence pourquoi la chirurgie peut être 
recommandée, ce qu’elle implique et comment elle peut vous aider ». 
 
Note moyenne : 
219 
 
« Cette brochure aborde certains traitements de la dépression. » (sans aucune indication 
des objectifs ou du contenu) 
 
Note de 1 : 
Un document dont le titre est « Traitements de l’épilepsie » mais aucune autre 
indication du sujet abordé et pour qui il a été écrit. Le premier paragraphe consiste à une 
brève description de la situation et de son diagnostic et chaque paragraphe suivant décrit 
un traitement médicamenteux. 
 
Question 2 : Les objectifs sont-ils atteints ? 
 
iii) A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité doit fournir une information qui répond aux 
objectifs fixés au départ. 
La question 2 est conçue pour vous aider à évaluer quand l’information à propos de(s) 
choix thérapeutiques qui a été définie au début du document est bien fournie. Cette 
question est importante car un document qui n’a pas atteint ses objectifs est incomplet, 
et une information supplémentaire serait nécessaire pour prendre une décision sur un 
traitement. 
 
iv) Pour noter la question 
 
Après avoir lu le document, vous devrez vous référer aux objectifs fixés et considérer si 
toute l’information sur les choix thérapeutiques qui était attendue a été fournie. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – toute l’information attendue décrite dans les objectifs a été fournie x 2-4 : Partiellement – une partie de l’information attendue a été fournie x 1 : Non – aucune information attendue n’a été fournie 
 
Si le document n’a pas des objectifs clairs (note 1 à la Question 1), la Question 2 n’est 
pas pertinente et vous ne devrez pas répondre. Si les objectifs étaient mentionnés mais 
n’étaient pas clairs ou incomplets (note moyenne à la Question 1), vous devrez juger de 
quels objectifs attendus ont été évoqués et noter par quel contenu ces buts attendus ont 
été remplis. 
 
v) Exemples 
 
Note de 5 : 
Une brochure a pour but d’informer les patients sur les traitements chirurgicaux d’une 
maladie. Les objectifs indiquent les options autres que la chirurgie (médicaments, 
diététique) mais ne sont pas le sujet du document. En accord avec les objectifs fixés, la 
brochure fournie une explication sur pourquoi la chirurgie peut être recommandée et 
décrit en détails ce qu’elle implique et comment elle peut traiter la situation. 
 
Note Moyenne : 
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Un document a pour but de fournir une information sur le traitement du Sida, sans 
aucune mention des points abordés en particulier. Cependant, le document fourni une 
information détaillée sur les traitements par vitamines mais ne fait mention d’aucune 
autre forme de traitement. 
 
Note de 1 : 
 
Une brochure écrite pour les personnes ayant des problèmes neurologiques a pour but 
de les aider à mieux s’occuper d’eux-mêmes et propose des stratégies d’entraide. La 
brochure fournie des informations détaillées sur les symptômes et le diagnostic de la 
situation, et se centre sur l’emploi et les droits dont ils peuvent bénéficier. La seule 
référence à l’auto-prise en charge comme choix thérapeutique est une mention brève sur 
l’importance d’éviter le stress, mais il n’y a aucun conseil sur comment y parvenir ou 
sur les résultats de techniques pour gérer le stress. 
 
Question 3 : Le document est-il pertinent ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité doit convenir aux besoins des utilisateurs. C’est 
important que l’information sur le choix thérapeutique soit pertinente par rapport à votre 
mode de vie et dans les circonstances actuelles. Le document ne devrait pas faire de 
recommandations non réalistes ou contenir des suppositions ou un langage que vous 
trouveriez inadapté ou choquant. 
 
Pour noter  la question 
 
Votre opinion sera très importante pour noter cette question. Votre notation peut tenir 
compte à la fois du contenu et de la présentation de l’information sur les choix 
thérapeutiques. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – l’information est pertinente x 2-4 : Partiellement – l’information est pertinente dans certains cas x 1 : Non – l’information n’est pas du tout pertinente 
 
Exemples 
 
Note de 5 : 
Vous êtes un homme asiatique d’âge moyen avec un taux élevé de cholestérol. Vous 
avez une grande famille, beaucoup de déplacements et peu de temps libre. Votre régime 
consiste en un mélange de nourriture asiatique et anglaise. Votre médecin vous a donné 
une brochure décrivant les traitements pour s’aider soi-même contre le taux élevé de 
cholestérol. La brochure fournie des recommandations sur des régimes adaptés à 
différentes communautés et dont les saveurs peuvent être facilement incorporées dans 
les repas familiaux. La brochure présente aussi un programme d’exercice simple à faire 
chez soi qui peut être intégré à sa journée. 
 
Note Moyenne : 
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Vous êtes une jeune personne à qui on a récemment diagnostiqué du diabète. Vous 
travaillez de nombreuses heures dans une activité manuelle et louez une chambre 
pendant la semaine. Vous êtes sur le point de commencer des injections d’insuline 
quotidiennes et votre docteur vous a donné un guide spécialement écrit pour les jeunes 
personnes atteintes de diabète. L’information est technique mais facile à comprendre et 
le style est adapté à votre cas. Cependant, l’information sur l’utilisation du traitement, 
ses résultats et son impact sur la vie quotidienne suppose que les jeunes gens vivent 
chez leur famille et ne décrivent pas les implications du traitement pour les personnes 
ne bénéficiant pas de soutien familial ou pour des personnes qui travaillent. 
 
Note de 1 : 
Vous êtes une jeune maman enceinte avec une dépression, qui manque d’assurance pour 
demander de l’aide auprès du médecin. Vous avez pris une brochure écrite pour les 
femmes ayant une dépression au sein de votre maternité. La brochure décrit des 
traitements médicaux. La description de ces traitements n’inclus pas une quelconque 
discussion sur l’utilisation de tels traitements pendant la grossesse ou l’allaitement 
maternel. Aucun autre traitement n’est mentionné. 
 
Vous êtes célibataire, femme d’affaires indépendante qui voyage beaucoup et vous 
vivez seule. Vous êtes sur le point de subir une chirurgie pour un problème 
gynécologique et espérez reprendre votre travail rapidement. L’hôpital vous a remis une 
fiche d’information sur la procédure. Cependant, l’auteur suppose que tous les lecteurs 
sont des femmes au foyer, et la discussion du traitement et de l’après chirurgie expose 
l’importance du rôle du mari et du retour aux activités ménagères uniquement. 
 
Question 4 : Les sources d’information utilisées pour élaborer le document (autres que 
l’auteur ou le producteur) apparaissent-elles clairement ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
L’information sur les choix thérapeutiques devrait être précise et basée sur la meilleure 
preuve scientifique. Discern ne peut être utilisé pour vous dire si l’information est vraie 
ou basée sur des preuves valables, cela nécessiterait de les comparer à d’autres sources 
d’informations. Néanmoins, un document de bonne qualité doit faire clairement 
apparaître d’où vient la preuve de l’information fournie. 
Les détails sur les sources d’information sont importants car ils vous permettent de 
contrôler l’information ou décider de rechercher d’autres informations. Les sources des 
preuves peuvent inclure des articles de recherche, des opinions d’experts et de cliniciens 
et de représentants d’organisations d’entraide. L’auteur ou le producteur n’est pas 
considéré comme une référence valable pour cette question puisque cette information 
est presque toujours fournie et ne peut pas vous aider à faire la différence entre un 
document de bonne et de mauvaise qualité. 
 
Pour noter la question 
 
Il y a deux parties dans la question telles que suggérées ci-dessous : 
1. Une première énonciation ou « donnée » sur le choix d’un traitement devrait être 
accompagnée d’une référence à la source de l’information dans le texte, dans la 
partie principale du document (par exemple «  traitement utilisant X s’est révélé 
bénéfique (référence) » 
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2. La source d’information devrait être listée dans une bibliographie ou des références 
bibliographiques à la fin du document 
L’une ou l’autre de ces parties peut ne pas être présente. 
 
Il n’est pas possible de faire des recommandations sur le nombre de références 
nécessaires concernant le choix d’un traitement qui devrait être notées ou sur le nombre 
de références à lister à la fin du document. 
 
Des références complémentaires d’aide ou d’information, fournies à la fin du document, 
telles que « Autres lectures » ou « Adresses utiles » ne devraient pas être cotées comme 
des sources de preuves de l’information sur les choix thérapeutiques. L’information 
fournie par des sources complémentaires doit être nécessairement utilisée pour 
structurer le document, et souvent peut fournir une information très différente (voir 
Question 7). 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – les sources d’information sont très claires et le document permet de faire le 
lien entre la source mentionnée dans le texte et des références complètes à la fin du 
document. Il est possible qu’un document fasse référence qu’à une seule source tant 
dans le texte que dans la bibliographie et sera malgré tout fortement noté à cette 
question. Juger la qualité du document sur la base d’une source d’information est 
une autre question qui sera abordée dans la Question 6. x 2-4 : Partiellement – les sources d’information sont claires dans certaines parties. 
Donnez une notation moyenne si une des suggestions est remplie. De même dans le 
cas où il y a des références dans le texte à certains moments mais pas pour toutes les 
énonciations de choix thérapeutiques, vous devrez utiliser votre propre jugement et 
décider quand une référence aurait été nécessaire. x 1 : Non – aucune source de l’information n’a été mentionnée. 
 
A noter : une bonne note à cette question ne signifie pas que l’information soit 
pertinente ou de bonne qualité scientifique. Elle vous indique seulement qu’elle 
correspond aux critères explicites des sources de preuves préalablement établies. 
Inclure des références n’est pas une pratique courante, c’est pourquoi il est peu probable 
que les publications obtiennent une bonne note à cette question. 
 
Exemples 
 
Suggestion 1 (dans le texte)  Suggestion 2 (références 
bibliographiques ou 
bibliographie à la fin du document) 
1 (a) «  A court terme, le traitement X 
peut arrêter la perte de poids associée à 
la maladie de Jones. » Il peut également 
réduire les symptômes de douleur et 
d’essoufflement (Jones et Jones, 1995). 
1 (b) Jones J, Jones A. Le diagnostic et 
la prise en charge de la maladie de 
Jones. Londres : Jones & Co. 1995, 2
ème
 
édition. 
2 (a) « Les effets secondaires les plus 
fréquents que vous pouvez rencontrer 
avec le traitement X sont la somnolence 
et une légère confusion, mais il n’y a 
pas d’effets secondaires à long terme 
2 (b) Jones SS. Un essai randomisé du 
traitement X pour la maladie de Jones. 
Journal de Science Jones, 1998 ; 3 :11-
20. 
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connus ni de risques associés avec ce 
traitement. » 
3 (a) Selon l’Association de la maladie 
de Jones, les patients qui décident de 
remettre à plus tard le traitement ne 
courent pas plus de risque de problème 
pulmonaire plus tard que ceux qui 
optent pour un traitement tout de suite. » 
3 (b) L’Association de la maladie de 
Jones, 79 Route de Jones, Ville de 
Jones, Tél :5666 5666 
 
Dans chaque exemple, une note de 5 est appropriée si les 2 parties (a) et (b) sont 
fournies, alors qu’une note partielle sera donnée seulement si la partie (a) ou (b) est 
fournie. Si des données sont présentées sans être accompagnées de références et qu’il 
n’y a pas de bibliographie à la fin du document, la note sera de 1. 
 
Question 5 : Les informations rapportées dans le document sont-elles clairement 
datées ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
La preuve de l’efficacité des traitements et des choix pour un traitement peut changer et 
il est important que l’information inclus les dernières données connues. Discern ne peut 
être utilisé pour évaluer comment la mise à jour de l’information a été réalisée puisque 
cela peut varier avec chaque pathologie et chaque traitement. Néanmoins, un document 
de bonne qualité va mentionner de façon explicite l’ancienneté de l’information 
fournie sur les choix thérapeutiques. Une indication sur l’ancienneté de l’information 
est importante et va permettre de déterminer si l’information est récente ou rechercher 
des informations complémentaires sur des données plus récentes. 
 
Pour noter la question 
 
Il est suggéré de regarder si la date du document est mentionnée mais aussi de voir si les 
dates des sources principales d’information utilisées et rapportées figurent dans le 
document. Le document ne peut pas être plus ancien que les sources d’information, 
alors que ces sources peuvent être bien plus anciennes que le document. Pour cette 
raison, en correspondance avec la qualité du critère de la Question 5, les dates des 
sources d’information identifiées dans la Question 4 doivent être claires. Un document 
noté 1 à la Question 4 ne peut pas avoir une note élevée à la Question 5. 
 
Suggestion 1 : les dates seront trouvées soit avec les références dans le texte, ou dans les 
références détaillées dans la bibliographie ou les références bibliographiques (voir 
Exemples pour la Question 4). 
 
Suggestions 2 et 3 : la date du document est généralement trouvée sur la quatrième de 
couverture d’un document ou sur les premières pages (habituellement date de 
copyright). Un document révisé a changé ou a été mis à jour depuis la première 
publication, vous devrez utiliser la date de la nouvelle édition pour noter la question. Il 
est possible qu’un document n’ait pas été révisé et que cependant la suggestion 3 soit 
 224 
 
remplie sans la 2. Un document réédité ne contiendra pas de nouvelle information et 
vous devrez utiliser la date de copyright. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – toutes les dates des sources d’information de référence sont claires. x 2-4 : Partiellement – seule la date de publication est claire, ou certaines dates ne sont 
pas données pour toutes les sources. x 1 : Non – aucune date est donnée. 
 
Rappel : bien que les dates des sources d’information soient claires et que le document 
ait une note élevée à cette question, il est possible que l’information sur laquelle est 
basé le document ne soit pas « mise à jour ». La Question 5 vous permettra de juger si 
les dates sont explicites mais pas si l’information est la plus récente. 
 
Il n’est pas de pratique courante d’inclure toutes ces dates et pour cette raison, il est peu 
probable que les documents soient notés de façon très élevée à cette question. 
 
Question 6 : Le document est-il équilibré et impartial ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Une information de bonne qualité doit fournir une information équitable et 
objective. 
Il est important que l’information sur le choix d’un traitement soit présentée de façon à 
vous permettre de choisir ce qu’il y a de mieux pour vous. Un document devrait être 
honnête et informatif. Il ne devrait pas vous influencer en faisant la promotion d’un 
choix thérapeutique en particulier ni utiliser des « tactiques agressives ». 
 
Pour noter la question 
 
Votre cotation devrait se baser sur votre impression en ce qui concerne l’ensemble de 
l’information sur les choix thérapeutiques. Les suggestions vont vous aider à développer 
votre ressenti sur l’équilibre et les biais de l’information, mais votre propre jugement est 
aussi important. Voici quelques éléments complémentaires pour vous aider. 
 x Vous devrez juger l’information par elle-même et ne pas être influencé par ce que 
vous savez sur les auteurs ou les producteurs de l’information. Des personnes 
respectables (médecins, associations) peuvent produire une information de faible 
qualité et des auteurs inconnus peuvent produire une information de très haute 
qualité. x Les documents décrivant un choix thérapeutique en particulier peuvent être 
acceptables si l’auteur à mentionner cela clairement (Question 1) et a précisé que 
d’autres choix thérapeutiques étaient possibles (Question 14). Dans tous les cas,  
l’information sur le choix d’un traitement doit être établie sur la base de recherche 
et d’expérience. Vous ne devrez pas donner une notation forte à un document qui 
repose uniquement sur une unique source d’information ou qui n’a pas mentionné 
d’autres sources (Question 4). x Idéalement, une publication doit être indépendante et approuvée par des groupes 
d’experts, organisations professionnelles et groupes de patients. La preuve d’une 
revue externe fournie aux lecteurs une certaine assurance que l’information est non 
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préjudiciable. Néanmoins, ce n’est pas encore une pratique courante et un document 
qui ne mentionne pas cette information peut obtenir une notation élevée à cette 
question. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – l’information est complètement équilibrée et impartiale. x 2-4 : Partiellement – certains aspects de l’information ne sont pas équilibrés ou 
biaisés. x 1 : Non – l’information est complètement non équilibrée ou impartiale.  
 
Exemple 
 
Note 1 : 
 
Un document décrit un seul traitement pour un problème de peau. Le document est écrit 
par un médecin et il est disponible auprès d’une organisation de soutien. Les sources 
d’information évoquées sont les arguments développés par le scientifique vendant le 
traitement et le cas d’un patient qui a expérimenté une guérison « miracle ». La seule 
référence à d’autres choix de traitement est l’énonciation que tous les autres traitements 
disponibles ont des effets secondaires inacceptables avec la possibilité de dommages 
permanents si aucun traitement n'est utilisé. La recherche d’un traitement par le patient 
est décrite comme une « torture » qui l’entraîne à essayer d’autres traitements qui vont 
le marquer profondément et le rendre « suicidaire ». Le traitement est évoqué comme 
produisant « des résultats stupéfiants et permanents après quelques applications sans 
aucun risque ou effets secondaires ». L’auteur évoque le traitement comme « adapté à 
tout le monde » et « apportant de l’espoir à tous ceux qui sont désespérés de trouver une 
solution à leur problème ». 
 
Question 7 : Le document fournit-il des détails sur des sources d’aide et d’information 
complémentaires ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité doit vous permettre de trouver d’autres sources 
d’information. Des détails sur d’autres sources d’information et d’aide sur les choix 
thérapeutiques sont importants, comme l’information ne peut pas vous fournir tout ce 
dont vous avez besoin, vous devrez être capable de retrouver d’autres informations 
facilement. 
 
Pour noter la question 
Des sources d’information et d’aide supplémentaires peuvent être des supports écrits ou 
d’autres organismes. Elles sont habituellement listées à la fin du document sous les 
titres « Adresses utiles » ou « Autres lectures ». Une liste de référence ou une 
bibliographie peut aussi être considérée comme d’autres lectures. Les détails fournis 
devraient vous permettre de trouver facilement des sources d’information 
supplémentaires (avec nom, adresse et téléphone dans le cas où il s’agit d’une 
organisation, et auteur, titre, éditeur ou producteur dans le cas de supports écrits et 
numéro ISBN et date s’il s’agit d’un ouvrage). De nombreux documents fournissent des 
détails sur les différentes branches d’une même organisation. Même si cela peut être 
utile pour avoir des informations sur des services locaux, il est peu probable qu’ils 
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fournissent une information différente sur les choix thérapeutiques, et vous devrez ne 
pas donner une note élevée à un document qui ne fournit que ce type d’information. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui - le document fourni les détails complets de chaque source d’information 
supplémentaire autre que les détails sur les différentes branches d’une même 
organisation. x 2-4 : Partiellement – le document fourni des détails d’une ou plusieurs sources 
d’information supplémentaire, mais les détails sont incomplets ou consistent 
uniquement à détailler les différentes branches d’une même organisation. x 1 : Non – aucune source supplémentaire n’est fournie. 
 
Exemples 
 
Note de 5 
Autres lectures : 
Jones J, Jones A. Le diagnostic et la prise en charge de la maladie de Jones. Londres : 
Jones & Co. 1995, 2
ème
 édition, ISBN 000 
 
OU Adresses utiles : L’Association de la maladie de Jones, 79 rue Jones, Ville Jones. 
Tél : 5666 5666 
 
Question 8 : Le document fait-il référence à des éléments d’incertitudes ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité doit inclure une référence à des zones de flou où il y 
une incertitude sur le traitement le plus efficace. Cette incertitude peut venir du fait 
que : x il n’y a pas de preuve sur des choix thérapeutiques efficaces x les preuves actuelles sont contradictoires x il y une incertitude sur le choix thérapeutique le plus bénéfique ou risqué 
 
Un document de bonne qualité doit mettre en exergue le fait que le choix d’un 
traitement le plus adapté ne soit pas clairement défini et qu’il n’est pas possible de 
prédire le meilleur résultat pour vous. 
 
Pour noter la question 
 
Votre jugement sera très important pour noter cette question.  
 
Recommandations pour noter la question : 
 x 5 : Oui – le document inclus clairement une référence à chaque zone d’incertitude 
en regard d’un choix thérapeutique : ceci peut être lié à chaque traitement ou couvrir 
plus globalement la discussion ou le résumé des choix mentionnés dans le 
document. x 2-4 : Partiellement – l’incertitude est mentionnée mais l’information n’est pas claire 
ou incomplète. 
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x 1 : Non – aucune incertitude sur les choix thérapeutiques ne figure dans le 
document. 
 
Cette question ne peut pas être utilisée pour évaluer si tous les aspects d’incertitude 
d’un ou des choix thérapeutiques ont été couverts par le document (ceci nécessiterait de 
les confronter à d’autres sources). 
 
Exemples : 
 
Note 5 : 
Une minorité de femmes aura des effets secondaires, mais il n’est pas toujours possible 
de savoir qui d’entre elles seront concernées avant de commencer le traitement. 
 
Les médecins peuvent vous donner des réponses vagues, ou peuvent ne pas être 
capables de répondre à toutes vos questions. Différents médecins vous donneront des 
conseils différents. Vous pourrez trouver le taux global de succès d’un traitement mais 
les médecins ne pourront pas vous dire si le traitement marche bien pour vous. Certaines 
personnes vivent difficilement cette inconnue. Cela peut aider d’en discuter avec votre 
famille ou vos amis ou au sein d’un groupe de soutien. 
 
Note 1 : 
Un document décrit un seul traitement pour un problème de peau. Le document est écrit 
par un médecin et il est disponible auprès d’une organisation de soutien. Les sources 
d’information évoquées sont les arguments développés par le scientifique vendant le 
traitement et le cas d’un patient qui a expérimenté une guérison « miracle ». La seule 
référence à d’autres choix de traitement est l’énonciation que tous les autres traitements 
disponibles ont des effets secondaires inacceptables avec la possibilité de dommages 
permanents si aucun traitement n’est utilisé. La recherche d’un traitement par le patient 
est décrite comme une « torture » qui l’entraîne à essayer d’autres traitements qui vont 
le marquer profondément et le rendre « suicidaire ». Le traitement est évoqué comme 
produisant « des résultats stupéfiants et permanents après quelques applications sans 
aucun risque ou effets secondaires ». L’auteur évoque le traitement comme « adapté à 
tout le monde » et « apportant de l’espoir à tous ceux qui sont désespérés de trouver une 
solution à leur problème ». 
 
Question 9 : Le document décrit-il la manière dont chaque traitement agit ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité inclus une information sur comment agit un 
traitement sur le corps, et comment il fonctionne et traite la maladie ou ses 
symptômes. Cela peut inclure des détails sur la façon dont le traitement est administré. 
Des exemples sur la façon dont fonctionne le traitement sont importants, ils vont vous 
permettre de comprendre le traitement et vous aider à décider s’il est approprié à votre 
situation. 
 
Pour noter la question 
 
La question concerne uniquement le ou les traitements décrits dans le document. 
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Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – la description de chaque traitement inclus des détails sur la façon dont ils 
fonctionnent. x 2-4 : Partiellement – la description de certains mais pas tous les traitements inclus 
des détails sur la façon dont les traitements fonctionnent, ou les détails fournis ne 
sont pas clairs ou sont incomplets. x 1 : Non – aucune description sur la façon dont les traitements fonctionnent ne figure 
dans le document. 
 
Exemple 
 
Note de 5 (document sur un seul traitement) : 
Le traitement X va stabiliser votre problème. Le traitement consiste en une injection 
quotidienne à haute dose pendant une période de 2 à 3 semaines. Comme le traitement 
circule dans le système sanguin, il recherche les cellules de votre corps afin de prévenir 
la reproduction et la propagation des virus. 
 
Un document abordant plus d’un traitement sera coté 5 si une description similaire est 
fournie pour chaque traitement mentionné. 
 
Question 10 : Les bénéfices de chaque traitement sont-ils décrits ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité va décrire les bénéfices de chaque traitement. La 
plupart des traitements ont des bénéfices ou des avantages. Ceci est important pour être 
clair sur les bénéfices attendus d’un traitement et pouvoir décider si cela correspond à 
un résultat important pour vous. 
 
Pour noter la question 
 
La question concerne uniquement le ou les traitements décrits dans le document et 
nécessite seulement que vous notiez si des bénéfices sont mentionnés pour chaque 
traitement décrit. La question ne concerne pas l’importance des bénéfices ou qui a le 
plus de bénéfice. La question ne peut pas être utilisée pour évaluer si tous les bénéfices 
associés à chaque traitement ont été décrits car ceci impliquerait de se référer à d’autres 
sources d’information. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – un bénéfice est décrit pour chaque traitement x 2-4 : Partiellement – un bénéfice est décrit pour certains traitements mais pas tous. x 1 : Non – aucun bénéfice n’est décrit pour un quelconque traitement. 
 
Exemples 
 
Note de 5 (document sur un seul traitement) : 
Pour la plupart des gens, le traitement permet une guérison complète après plusieurs 
semaines. 
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A court terme, le traitement X peut arrêter la perte de poids chez les personnes souffrant 
de maladie de Jones. Il peut aussi réduire les symptômes de douleur et perte de souffle. 
Même s’il ne guérit pas la maladie, le traitement X peut fournir une stabilisation à long 
terme et prévenir une dégradation de la maladie. 
 
Un document abordant plus d’un traitement sera coté 5 si des descriptions similaires 
sont faites pour chaque traitement. 
 
Question 11 : Les risques de chaque traitement sont-ils décrits ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité va décrire les risques de chaque traitement. La 
plupart des traitements ont des risques ou des inconvénients. Ceci est important pour 
être clair sur les risques attendus d’un traitement et pouvoir décider si cela correspond à 
un résultat important pour vous. 
 
Pour noter la question 
 
La question concerne uniquement le ou les traitements décrits dans le document et 
nécessite seulement que vous notiez si des risques sont mentionnés pour chaque 
traitement décrit. La question ne concerne pas l’importance des risques ou qui a le plus 
de risque. La question ne peut pas être utilisée pour évaluer si tous les risques associés à 
chaque traitement ont été décrits car ceci impliquerait de se référer à d’autres sources 
d’information. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – un risque est décrit pour chaque traitement x 2-4 : Partiellement – un risque est décrit pour certains traitements mais pas tous. x 1 : Non – aucun risque n’est décrit pour un quelconque traitement. 
 
Exemples 
 
Note de 5 (document sur un seul traitement) : 
 
Les effets secondaires incluent vertige, douleur musculaire et insomnie. 
 
La recherche a montré que les principaux effets secondaires étaient généralement 
modérés et réversibles et incluent une sécheresse de la bouche et des nausées. Le 
traitement ne semble pas avoir d’effet nuisible sur les organes vitaux lorsqu’il est pris 
sur une courte période. Cependant, certains utilisateurs ont développé des problèmes au 
niveau des reins après une utilisation prolongée et le traitement devrait être surveillé 
attentivement. 
 
Un document abordant plus d’un traitement sera coté 5 si des descriptions similaires 
sont faites pour chaque traitement. 
 
Question 12 : Le document décrit-il ce qui se passerait si aucun traitement n’était 
prescrit ?  
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A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité va inclure une description de ce qu’il se passe si la 
maladie n’est pas traitée. C’est important d’être conscient des conséquences de 
l’absence de traitement, à quoi s’attendre et pouvoir décider si le fait de ne pas utiliser 
un traitement est associé à des conséquences importantes pour vous. 
 
Pour noter la question 
 
La question nécessite seulement pour vous de noter si une conséquence associée au fait 
de ne pas utiliser un traitement est mentionnée. La question ne concerne pas 
l’importance des risques ou des bénéfices ou qui a le plus de risques ou de bénéfices à 
choisir l’option de ne pas être traité. Il n’est pas possible d’évaluer si tous les risques ou 
les bénéfices de chaque option de traitement ont été décrits, ceci impliquerait de se 
confronter à d’autres sources. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – il y a une description claire d’un risque ou d’un bénéfice associé à l’option 
de non-traitement. x 2-4 : Partiellement – un risque ou un bénéfice associé à l’option de non-traitement 
est mentionné mais l’information n’est pas claire ou est incomplète. x 1 : Non – le document n’inclut aucune référence aux risques ou bénéfices de 
l’option de non-traitement. 
 
Exemples 
 
Note de 5 : 
Vous pouvez décider qu’aucun des traitements décrits ne vous convienne et que vous 
préférez attendre de voir ce qui se passe sans traitement. Bien que vos symptômes 
puissent vous causer de l’inconfort et que vous souhaitiez des techniques pour contrôler 
la douleur, la maladie ne devrait pas se dégrader et il n’y a pas plus d’inconvénients 
associés à l’absence de traitement. 
 
Beaucoup de femmes atteintes de la maladie de Jones préfèrent ne pas être traitées 
jusqu’à ce qu’elles n’aient plus de chance d’être enceintes. Cependant, un traitement est 
recommandé à un certain stade, il devient moins efficace après la ménopause et il y a un 
risque de problèmes pulmonaires si aucun traitement est utilisé. 
 
C’est une maladie qui progresse rapidement, menaçant la vie et un traitement précoce 
est recommandé. Malheureusement, retarder le traitement peut avoir des effets 
secondaires au niveau du cœur.  
 
Question 13 : Le document décrit-il la manière dont les choix thérapeutiques peuvent 
affecter l’ensemble de la qualité de vie ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Un document de bonne qualité va inclure une description large des aspects des 
choix thérapeutiques – pas uniquement les risques et les bénéfices, mais l’impact 
général sur le(s) choix d’un traitement dans la vie de tous les jours. Cette question est 
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importante car le choix d’un traitement peut impliquer des changements majeurs dans la 
vie ou avoir des effets importants sur l’entourage dont il est nécessaire d’être conscient 
et de considérer avant de prendre une décision. 
 
Pour noter la question 
 
Cette question concerne uniquement les choix thérapeutiques mentionnés dans le 
document. L’absence de traitement est incluse comme un choix thérapeutique pour cette 
question si la Question 12 a été notée 1. 
 
Recommandations pour noter cette question : x 5 : Oui – le document inclus une référence claire à l’ensemble de la qualité de vie en 
lien avec tous les choix thérapeutiques mentionnés. x 2-4 : Partiellement – le document inclus une référence à l’ensemble de la qualité de 
vie en lien avec les choix thérapeutiques, mais l’information n’est pas claire ou est 
incomplète. x 1 : Non – il n’y a pas de référence à l’ensemble de la qualité de vie en lien avec les 
choix thérapeutiques. 
 
Exemples 
 
Note de 5 : 
Les patients sont constamment surveillés à l’hôpital pendant une semaine avant que 
l’intervention soit réalisée, et le temps de rétablissement peut varier de plusieurs jours à 
plusieurs semaines. Si vous envisagez cette forme de traitement, vous devrez arrêter de 
travailler pendant longtemps, avoir quelqu’un qui s’occupe de vous lors de votre retour 
à domicile. 
 
Comme le traitement X est normalement donné au cours d’injections, vous devrez vous 
rendre au cabinet de votre médecin tous les jours pendant les semaines de traitement. 
Comme il y a un léger risque d’évanouissement durant les premières phases du 
traitement, vous devrez vous assurer que votre entourage sera en mesure de vous 
surveiller, et vous ne pourrez pas conduire ni manipuler de lourdes charges. 
 
Vous pourrez vous sentir déprimé et confus pendant un moment à la suite de la 
chirurgie. Vous vous sentirez différent et vous ne pourrez pas accomplir ou apprécier 
certaines choses habituelles. Prenez le temps de vous adaptez à votre nouvel état et 
limitez vos activités physiques. 
 
Question 14 : Est-il clairement spécifié dans le document qu’il existe plusieurs choix de 
traitements possibles ?  
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
Une information de bonne qualité doit indiquer qu’il y a un choix de traitement. 
Le document devrait indiquer que les choix thérapeutiques décrits sont plus adaptés 
pour certains que pour d’autres, et qu’il y a presque toujours un choix de traitement, 
même si toutes les alternatives possibles n’ont pas été présentées dans le document. 
 
Pour noter la question 
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Votre jugement sera important pour noter cette question. Considérez le document dans 
son ensemble et utilisez les suggestions pour vous aider à décider s’il a été mis en 
exergue le sujet d’un choix de traitement pour chaque patient. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui –le document fait apparaître clairement qu’il y a plus d’un choix 
thérapeutique possible. x 2-4 : Partiellement – le document indique qu’il y a plus d’un choix possible, mais 
l’information n’est pas claire ou est incomplète. x 1 : Non – le document ne donne aucune indication sur la possibilité d’un choix de 
traitement. 
 
Exemples 
 
Note de 5 : 
Un document fourni une information sur un nouveau traitement d’une forme de cancer. 
Le traitement est présenté comme le traitement le plus efficace disponible pour la 
majorité des patients concernés, et les auteurs décrivent les facteurs connus associés à 
de bons résultats thérapeutiques (tels que la prise du traitement à un stade précoce de la 
maladie et l’absence d’autres problèmes de santé). Les auteurs mettent en exergue 
quelques effets secondaires à court terme associés avec le traitement et la possibilité 
pour une minorité de patients d’avoir des conséquences graves à long terme telles que le 
développement d’autres cancers. Une brève description de la progression naturelle de la 
maladie et de ce qui se passerait en l’absence de traitement est également incluse. 
D’autres traitements sont mentionnés brièvement et les auteurs renvoient les lecteurs à 
plusieurs autres documents pour plus de détails. Les auteurs concluent qu’ils ne peuvent 
pas recommander qu’elle serait le meilleur traitement pour un patient en particulier. 
 
Note de 1 : 
Un document décrit un seul traitement pour un problème de peau. Le document est écrit 
par un médecin et il est disponible auprès d’une organisation de soutien. Les sources 
d’information évoquées sont les arguments développés par le scientifique vendant le 
traitement et le cas d’un patient qui a expérimenté une guérison « miracle ». La seule 
référence à d’autres choix de traitement est l’énonciation que tous les autres traitements 
disponibles ont des effets secondaires inacceptables avec la possibilité de dommages 
permanents si aucun traitement n’est utilisé. La recherche d’un traitement par le patient 
est décrite comme une « torture » qui l’entraîne à essayer d’autres traitements qui vont 
le marquer profondément et le rendre « suicidaire ». Le traitement est évoqué comme 
produisant « des résultats stupéfiants et permanents après quelques applications sans 
aucun risque ou effets secondaires ». L’auteur évoque le traitement comme « adapté à 
tout le monde » et « apportant de l’espoir à tous ceux qui sont désespérés de trouver une 
solution à leur problème ». 
 
Question 15 : Le document aide t’il à une prise de décision partagée entre le médecin et 
le patient ? 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
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Un document de bonne qualité doit faire ressortir des éléments pour que vous 
discutiez avec les personnes vous prenant en charge sur le meilleur choix 
thérapeutique adapté à votre situation. L’information sur un ou des choix 
thérapeutiques fournie par le document devrait vous permettre de vous préparer à la 
consultation avec le professionnel de santé ou discuter des éléments qui pourraient 
toucher votre entourage, vos amis en rapport avec vos choix thérapeutiques. 
 
Pour noter la question 
 
Considérez le document dans son ensemble et décidez s’il vous a permis de préparer 
une liste de points à considérer et discuter concernant vos choix de traitement. Ces 
éléments devraient être présents tout au long du document, plutôt que d’être seulement 
des questions soulevant des insuffisances ou des manques.  
Une notation élevée du document dépendra de votre jugement sur l’aide apportée pour 
faire votre choix de traitement, notez le document du point de vue d’un proche ou d’un 
aidant qui souhaiterait en savoir plus sur les choix thérapeutiques. 
 
Recommandations pour noter la question : x 5 : Oui – le document fourni une très bonne aide à la décision partagée. x 2-4 : Partiellement – le document fourni une certaine aide à la décision partagée. x 1 : Non – le document ne fourni aucune aide à la décision partagée. 
 
Exemples 
 
Les éléments à considérer et discuter sont habituellement présentés à différents 
moments tout au long du document. 
 
Note de 5 : 
Vous voulez peut être savoir si votre traitement va marcher ou si vous resterez bien sans 
traitement. Votre conjoint ou vos proches peuvent également avoir beaucoup 
d’inquiétude et des questions sur la façon dont ils peuvent vous aider et comment votre 
maladie et son traitement vont les affecter. Essayer dans savoir plus sur les différentes 
options thérapeutiques possibles et faites une liste de questions que vous souhaitez 
poser à votre médecin. 
 
Le traitement peut durer plusieurs années et il est conseillé de ne pas être enceinte 
pendant cette période. Si vous envisagez d’avoir un enfant bientôt ou êtes inquiet à 
propos de la contraception, parlez-en à votre médecin avant de commencer le 
traitement. Si vous avez un conjoint, essayez de discuter ensemble de ces éléments avec 
votre médecin. 
 
Question 16 : Sur la base des réponses à toutes les questions ci-dessus, veuillez noter 
globalement la qualité du document en tant que source d’information sur les choix 
thérapeutiques 
 
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ? 
 
La Question 16 est un « résumé intuitif » des réponses aux 15 précédentes 
questions. Tous les documents ont des défauts, et ce n’est pas rare qu’il n’y ait pas un 
document avec une bonne note à toutes les questions. Cependant, après avoir complété 
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toutes les questions du Discern, vous devrez avoir un sentiment général sur la qualité du 
document qui vous aidera à décider s’il s’agit d’une source d’information utile et 
appropriée sur les choix thérapeutiques. 
 
Pour noter la question 
 
Les recommandations suivantes devraient vous aider à noter cette question, mais votre 
jugement est aussi très important. Cela peut vous encourager de savoir que durant 
l’élaboration et le test de l’instrument, les utilisateurs ont eu indépendamment des 
conclusions très similaires sur l’ensemble de la qualité des documents qu’ils ont noté 
même si nous n’avons pas donné d’instructions spécifiques pour cette question. Discern 
a été fait pour vous aider à développer votre sens critique, donc fiez-vous à votre propre 
opinion. 
 
Recommandations pour noter la question : 
Haute : 5 - le document a une note élevée (4 et plus) à la majorité des questions. Une 
note globale élevée indique que le document est de « bonne » qualité – il est utile et 
approprié comme source d’information sur les choix thérapeutiques. 
Modérée : 3 – le document a autant de notes élevées que de notes basses aux questions, 
ou la majorité des questions ont une note moyenne (3). Une note d’ensemble modérée 
indique que le document est assez bon (passable) - il est utile comme source 
d’informations sur les choix thérapeutiques mais avec certaines limites. Des 
informations ou une aide supplémentaire sont nécessaires. 
Basse : 1 – le document a une note basse (2 ou moins) à la majorité des questions. Une 
note d’ensemble basse indique que le document n’est pas de bonne qualité – il a de 
sérieux défauts et n’est pas utile ou approprié comme source d’information sur les choix 
thérapeutiques. Il n’apporte aucun bénéfice et ne devrait pas être utilisé. 
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4
ème
 PARTIE 
 
L’instrument Discern 
Un instrument pour juger de la qualité de l’information écrite au patient sur les choix 
thérapeutiques 
 
Créées par La Librairie Anglaise 
Sasha Shepperd, University of Oxford, 
Copyright British Library & University of Oxford 1997 
 
Traduit et adapté en France par la FNCLCC un groupe de travail pluridisciplinaire : 
 
Chef de projet :  
Julien CARRETIER, Responsable SOR SAVOIR PATIENT, chargé de mission en 
santé, FNCLCC, Paris 
 
Relecteurs 
Philippe DEMARE, chargé de mission en santé, Paris 
Agathe CHARVET, Hôpital de Genève 
Béatrice FERVERS, Directeur adjoint SOR, oncologue médicale, Centre Léon Bérard, 
Lyon, FNCLCC, Paris 
Anne Bataillard, coordinatrice SOR Spécialistes, médecin généraliste, FNCLCC, Paris 
Isabelle Durant-Zaleski, Hôpital Henri Mondor 
Thierry Philip, Directeur SOR, pédiatre, Centre Léon Bérard, Lyon 
Nora Moumjid-Ferdjaoui, économiste, GRESAC, Lyon 
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Section 1 
 
Le document est-il fiable ? 
 
1 : Les objectifs sont-ils clairs ? 
 
Non  Partiellement 
clairs 
 Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Rechercher une indication claire au début du document sur : x le principal thème qui ressort du document x les différents sujets abordés dans le document (et ceux qui ne le sont pas) x le destinataire du document 
 
Si la réponse à la Question 1 est Non, allez directement à la Question 3 
 
2 : Les objectifs sont-ils atteints ? 
 
Non  Partiellement 
atteints 
 Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Se demander si le document fournit l’information annoncée à la Question 1. 
 
3 : Le document est-il pertinent ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Se demander si : x le document soulève les questions que les lecteurs peuvent se poser. x les recommandations et les suggestions concernant les choix thérapeutiques sont 
réalistes et appropriées. 
 
4 : Les sources d’information utilisées pour élaborer le document (autres que 
l’auteur ou le producteur) apparaissent-elles clairement ? 
 
Non  Partiellement   Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion x vérifier si les principales informations concernant les choix thérapeutiques font 
référence à des sources telles qu’une étude de recherche  ou l’avis d’expert. 
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x chercher s’il y a un moyen de vérifier les sources utilisées telles qu’une 
bibliographie ou une liste de références ou des déclarations d’experts ou 
d’organisations. 
 
A propos de la notation : une note de 5 signifie qu’un document remplit les 2 
suggestions. Des listes de sources complémentaires d’aide et d’information (Question 
7) ne sont pas nécessairement des sources de preuve d’une publication courante. 
 
5 : Les informations rapportées dans le document son-elles clairement datées ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Rechercher : x les dates des principales sources d’information utilisées pour élaborer le document. x les dates de révisions du document (mais pas les dates de réimpressions). x la date de publication (date du copyright). 
 
A propos de la notation : les suggestions sont placées par ordre d’importance. La note 
de 5 est attribuée si les dates de la première suggestion sont présentes. 
 
6 : Le document est-il équilibré et impartial ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Rechercher : x une indication claire permettant de savoir si le document est écrit d’un point de vue 
subjectif ou objectif. x la preuve  que des sources d’information, autres qu’une étude de recherche ou l’avis 
d’un expert, ont été utilisées pour élaborer le document  x La preuve d’une évaluation externe du document. 
 
Faire attention si : x le document se focalise sur les avantages ou les inconvénients d’un seul choix de 
traitement en particulier sans référence à d’autres choix possibles. x le document repose essentiellement sur la preuve de cas uniques (qui ne devraient 
pas être caractéristiques des personnes malades ou répondre à un traitement en 
particulier). x l’information est présentée de manière dramatique, délicate ou alarmiste. 
 
7 : Le document fournit-il des détails sur des sources d’aide et d’information 
complémentaires ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
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Suggestion 
Rechercher des suggestions de lectures complémentaires ou de renseignements 
concernant d’autres organisations fournissant des conseils et des informations sur la 
maladie et les choix thérapeutiques. 
 
 
8 : Le document fait-il référence à des éléments d’incertitudes ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion x rechercher les différents points de vue sur les lacunes en matière de connaissances 
ou les divergences d’opinions entre les experts en ce qui concerne les choix 
thérapeutiques. x faire attention si le document laisse entendre que le choix de traitement touche tout 
le monde de la même manière, par exemple un taux de succès de 100 % avec un 
traitement en particulier. 
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Section 2 
 
Quel est le niveau de qualité de l’information sur les choix thérapeutiques ? 
 
Les questions font référence au(x) traitement(s) décrit(s) dans le document. Les soins 
individuels (auto-prise en charge) sont considérés comme une forme de traitement dans 
cette section. 
 
9 : Le document décrit-il la manière dont chaque traitement agit ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Rechercher la manière dont le traitement agit sur le corps pour obtenir son effet. 
 
10 : Les bénéfices de chaque traitement sont-ils décrits ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Les bénéfices peuvent englober le contrôle et la disparition des symptômes, la 
prévention contre une éventuelle rechute, la rémission ou la guérison définitive. 
 
11 : Les risques de chaque traitement sont-ils décrits ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Les risques peuvent inclure les effets secondaires, les complications et les réactions 
défavorables à un traitement, à court et à long terme. 
 
12 : Le document décrit-il ce qui se passerait si aucun traitement n’était prescrit ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Rechercher une description des risques et des bénéfices d’un traitement reporté ou 
différé (exemple : surveillance de la progression de la maladie sans traitement) ou de 
renoncer définitivement à tout traitement. 
 
13 : Le document décrit-il la manière dont  les choix thérapeutiques peuvent 
affecter l’ensemble de la qualité de vie ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 240 
 
 
Suggestion 
Rechercher : x la description des effets des choix thérapeutiques sur l’activité quotidienne. x La description des effets des choix thérapeutiques sur les relations familiales, 
amicales, ou professionnelles. 
 
14 : Est-il clairement spécifié dans le document qu’il existe plusieurs choix de 
traitements possibles ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Rechercher : x une description de celui qui a le plus de bénéfices parmi chaque choix de traitement 
mentionné et dans quelles circonstances. x les suggestions d’alternatives à considérer ou à explorer davantage (incluant des 
choix qui n’ont pas été complètement décrits dans le document) avant de décider si 
vous sélectionnez ou rejetez un choix de traitement en particulier. 
 
15 : Le document aide t’il à une prise de décision partagée entre le médecin et le 
patient ? 
 
Non  Partiellement  Oui 
1 2 3 4 5 
 
Suggestion 
Rechercher des suggestions de sujets à aborder avec la famille, les amis, les médecins 
ou d’autres professionnels de la santé concernant les choix thérapeutiques. 
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Section 3 
 
Notation globale du document 
 
16 : Sur la base des réponses à toutes les questions ci-dessus, veuillez noter 
globalement la qualité du document en tant que source d’information sur les choix 
thérapeutiques 
 
Médiocre  Moyenne  Bonne 
 
Beaucoup  
de défauts 
  
Pas de sérieux 
défauts 
  
Peu de défauts 
 
 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
 
 
Copyright British Library & Université d’Oxford, 1997 
Traduction, FNCLCC, 2003 
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5
ème
 PARTIE 
 
Guide de références concernant les critères de Discern 
 
Un document de bonne qualité sur les choix thérapeutiques doit : 
 
1 Fixer des objectifs clairs 
2 Atteindre ses objectifs 
3 Etre approprié aux patients 
4 Mentionner ses sources d’information 
5 Dater explicitement les informations 
6 Etre équilibré et impartial 
7 Enumérer des sources d’informations complémentaires 
8 Soumettre les champs d’incertitudes 
9 Décrire la manière dont le traitement agit 
10 Décrire les bénéfices du traitement 
11 Décrire les risques liés au traitement 
12 Décrire les conséquences dues à une absence de traitement 
13 Décrire les effets des choix thérapeutiques sur l’ensemble de la qualité de vie 
14 Etre clair sur la possibilité du choix de traitement  
15 Fournir une aide pour la prise de décision partagée 
 
Ce mémo devrait être utilisé seulement après s’être familiarisé avec l’intégralité du 
questionnaire Discern. 
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EVALUATION 
 
Les organisations sont autorisées à reproduire l’outil Discern sans permission et 
déclarent qu’elles l’utilisent en accord avec les instructions contenues dans ce manuel 
d’utilisation qui vise à s’assurer que la méthodologie est uniforme. Elles doivent 
résumer l’expérience de son utilisation avec ce formulaire d’évaluation.  
Une copie de cette évaluation devra ensuite être envoyée à la FNCLCC pour 
l’évaluation globale du projet Discern dans le contexte français. 
 
1. Dans quel but avez-vous utilisé Discern ? 
(vous pouvez cocher une ou plusieurs réponses) 
 
□Evaluation de l’information à des fins professionnelles (organisation, hôpital…) 
Préciser ………………………………………………………………………………… 
□Evaluation de l’information à titre personnel 
□Pour produire de l’information 
□Autre  
Préciser………………………………………………………………………...…………
……...………………………………………………………………….………………… 
 
2. Qu’avez-vous apprécié dans l’utilisation de Discern ? 
…………………………………………………………………………………………… 
…………………………………………………………………………………………… 
…………………………………………………………………………………………… 
 
3. Quels résultats avez-vous obtenu du Discern ? 
…………………………………………………………………………………………… 
…………………………………………………………………………………………… 
…………………………………………………………………………………………… 
 
4. Avez-vous d’autres commentaires ? 
…………………………………………………………………………………………… 
…………………………………………………………………………………………… 
…………………………………………………………………………………………… 
 
Pour mieux vous connaître : 
Nom : 
Titre professionnel (si applicable) : 
Organisation : 
Adresse : 
E-mail : 
 
Merci de retourner ce formulaire à l’adresse suivante : j-carretier@fnclcc.fr 
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Annexe  3 : Questionnaire relecture du document de travail 
SOR SAVOIR Patient par les patients 
 
Nous souhaitons savoir si le guide d’information SOR SAVOIR « Comprendre le 
cancer de XXXXX» est adapté à vos besoins d’information. Vos réponses et 
commentaires nous permettront d’ajuster le guide d’information SOR SAVOIR aux 
attentes des patients et des proches concernés par cette maladie. 
 
 
Contenu de l’information du guide 
 
Merci d’entourer la réponse qui correspond à votre choix.  
 
1) L’information fournie par le guide est-elle suffisante ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord. 
Quelles sont les raisons de votre 
choix ? :…………………………………………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
………………………….…………………………………………………………………
…………………………………………………………………………………………… 
 
2) A quelles autres sources d’information auriez-vous ou avez-vous eu recours ?  Information orale par l’intermédiaire d’un professionnel de santé    Information écrite par l’intermédiaire d’un professionnel de santé     Brochure(s) d’information. Précisez :  Internet. Précisez le(s) site(s) :   Cédérom. Précisez le(s)quel(s) :       Autres. Précisez : 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….………………………………………………………  Aucune, pourquoi ? 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
3) Comment souhaiteriez-vous que soit transmise les informations concernant 
votre maladie et ses traitements ?  Transmission orale de l’information :  entretien médecin-patient   lors de réunions / groupes de patients    autre. Précisez :    
  Transmission écrite de l’information :  guide d’information     
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 classeur contenant des fiches sur des thémes particuliers (informations générales, les 
traitements, la surveillance, comment mieux vivre, glossaire)  autre. Précisez :   
   Autre type de transmission de l’information. Précisez :  
 
4) Les informations délivrées dans ce guide vous ont-elles permis … ?  de mieux comprendre votre maladie et ses traitements 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
  d’améliorer le dialogue entre vous et votre médecin  
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
  d’améliorer le dialogue entre vous et vos proches 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord  
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
  de mieux vivre la maladie (soutien moral et psychologique) 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
autres apports 
Précisez :………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………... 
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Présentation du guide  
 
1) Le titre vous convient-il ? 
 pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
2) Le langage utilisé est-il compréhensible et accessible ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
3) Le ton utilisé est-il adapté ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
4) Les termes techniques et médicaux sont-ils bien expliqués ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
5) L’organisation des informations vous satisfait-elle ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
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6) Les illustrations vous semblent-elles utiles ?  
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
7) Selon vous, le document est : 
  U Trop long  
  U D’une bonne longueur 
  U Trop court 
  U Autre............................  
 
8) Le glossaire est-il compréhensible ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
Pour vous, quels sont les termes utilisés que vous ne jugez toujours pas 
compréhensibles ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
9) Le glossaire est-il utile ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
10) Les fiches sont-elles compréhensibles ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
…………………………………………………………………….. 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
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11) Les fiches sont-elles utiles ?  
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? : 
……………………………………………………………………………………………. 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
…………………………………….……………………………………………………… 
 
 
Nous souhaiterions vivement que vous participiez à la rédaction des résumés des 
chapitres du document SOR SAVOIR. Ces résumés contiendront les idées 
principales que vous avez retenues. Merci de rédiger en quelques lignes un résumé 
correspondant à chaque chapitre. 
 
Chapitre 1 : qu’est-ce que le cancer de…… ? : 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
 
Chapitre 2 : comment est fait le diagnostic du cancer de…. : 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
 
Chapitre 3 : les traitements : 
3.1 qu’est-ce que la chirurgie ? 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
3.2 qu’est-ce que la chimiothérapie ? 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
 
3.3 qu’est-ce que la radiothérapie ? 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
 
Chapitre 4 : qu’est-ce que la surveillance ? : 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
 
Chapitre 5 : comment mieux vivre  la maladie ? : 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
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Pour mieux vous connaître  
 
Quel est votre âge ?........ans 
 
Quelle est votre profession ?.......................................................................… 
 
Depuis quand êtes-vous malade ?.............................................. 
 
Vous êtes : U en traitement, précisez quel(s) traitement(s)……………………………………..... U à distance du traitement, sous surveillance U un proche, précisez……………………………………..... U autre, précisez…………………………………………….. 
 
 
Avez-vous des remarques à faire sur le document ? 
.............................................................................................................................................
.............................................................................................................................................
.............................................................................................................................................
...................................................................................................................................……
……………………….. 
 
VOTRE impression du guide  
 
Merci de donner au guide SOR SAVOIR une note globale sur 10 : 
NOTE :    / 10 
 
L’équipe SOR SAVOIR  vous remercie d’avoir complété ce questionnaire. 
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Annexe 4 : Questionnaire validation finale du document SOR 
SAVOIR Patient  par les patients 
 
Nous souhaiterions que vous validiez le document d’information SOR SAVOIR 
« Comprendre le cancer XXXXX». Pour cela, vos réponses nous permettront 
d’améliorer le guide d’information, en correspondance avec les attentes des personnes 
concernées par cette maladie. 
 
VOTRE PREMIERE Impression du guide 
 
Merci de donner au guide SOR SAVOIR une note globale sur 10 : 
NOTE :    / 10 
 
VOTRE AVIS SUR Le contenu de l’information du guide 
 
1. La lecture du guide SOR SAVOIR vous a-t-elle (ou vous aurait-elle) permis 
d’expliquer les choix thérapeutiques dans votre situation  (en connaissant mieux 
les avantages et les inconvénients des différents traitements possibles) ? 
 pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord. 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :……………………………………………….. 
…………………………………………………………………………………………….
………………………….…………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………. 
 
2. L’information fournie par le guide est-elle suffisante ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord. 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
3. Selon vous l’information contenue dans le guide répond elle à tous vos besoins 
d’information ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord. 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
4. Comment souhaiteriez-vous voir transmise l’information concernant votre 
maladie et ses traitements ?  Transmission orale de l’information :  par un entretien entre le médecin et vous   au sein de réunions/consultations d’informations   autre. Précisez :    
 
 251 
 Transmission écrite de l’information :  guide d’information      classeur contenant différentes fiches thématiques (informations générales, les 
traitements, la surveillance, comment mieux vivre, fiches sur les examens, glossaire)  autre. Précisez :   
   Autre type de transmission de l’information. Précisez :  
 
5. Les informations délivrées dans ce guide vous permettent-elles … ? 
  de mieux comprendre les informations transmises par le médecin 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
  d’améliorer le dialogue entre vous et le médecin  
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
  d’améliorer le dialogue entre vous et vos proches 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord  
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
  de bénéficier d’un soutien moral et psychologique  
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
  autres apports 
Précisez :…………………………………………………………………………………..
.……………………………………..……………………………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
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VOTRE AVIS SUR La présentation du guide 
 
1. Le titre vous convient-il ? 
 pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
2. La couverture a-t-elle attiré votre attention ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
 
3. Le langage utilisé est-il compréhensible et accessible ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
4. Le ton utilisé est-il adapté ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
5. Les termes techniques et médicaux sont-ils bien expliqués ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
6. L’organisation des informations vous satisfait il ? 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
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7. Les illustrations vous semblent-elles utiles ?  
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
8. La mise en page (qualité du papier, couleur d’impression, format) vous 
convient-elle ?  
 
pas du tout  un peu  moyennement   tout à fait d'accord 
 
Quelles sont les raisons de votre choix ? :………………………………………………... 
……………………………………………………………………………………………
…..…………………………………………………….…………………………………..
……………………………………………………………………………………………. 
 
Pour mieux vous connaître  
 
Quel est votre âge ?........ans 
Quelle est votre profession ?.......................................................................…………… 
Quelle est la date de votre maladie ?.............................................. 
 
Vous êtes : U en traitement, précisez quel(s) traitement(s)……………………………………..... U à distance du traitement, sous surveillance U un proche, précisez……………………………………..... U autre, précisez…………………………………………….. 
 
Autres remarques sur le guide d’information SOR SAVOIR :……………………… 
…………………………………………………………………………………………….
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
……………………………………………………………………………………………
…………………………..………………………………………………………………...
……………………………………………………………………………………………. 
 
A présent, quelle note sur 10 donneriez-vous au guide d’information SOR 
SAVOIR : 
NOTE :   / 10 
 
Merci d’avoir répondu sincèrement à ce questionnaire. 
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Annexe 5 : Catalogue des guides SOR SAVOIR Patient 
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Annexe 6 : Sommaire détaillé du guide SOR SAVOIR Patient 
« Comprendre le cancer du sein » 
 
Comprendre le cancer du sein (Mise à jour 2002) 
Introduction 
Quel est l’objectif du guide ? 
Comment ce guide a-t-il été élaboré ? 
Membres du groupe de travail 
Relecteurs 
Membres du comité d’organisation des SOR 
 
1. Le cancer du sein 
 1.1 Qu’est-ce qu’un sein ? 
 1.2 Qu’est-ce qu’un cancer ? 
 1.3 Qu’est-ce qu’un cancer du sein ? 
  Est-ce un cancer fréquent ? 
  Existe-t-il différents types de cancer du sein ? 
 1.4 Connaît-on les causes du cancer du sein ? 
 Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
2. Le diagnostic 
 2.1 Qu’est-ce que le dépistage ? 
 2.2 Comment le médecin fait-il le diagnostic ? 
 2.3 Comment se passe la consultation médicale ? 
 2.4 Quels sont les examens complémentaires ? 
  Les examens radiologiques 
  Les prélèvements 
  Les examens sanguins 
Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
3. Les traitements possibles du cancer du sein 
 Quel est l’ordre des traitements ? 
 Comment est fait le choix du traitement ? 
 
3.1 La chirurgie 
 Quelle chirurgie au niveau du sein ? 
 Quels sont les éléments de décision ? 
  A quel moment le choix de la patiente intervient-il ? 
  Qu’en pensent les patientes ? 
Le curage axillaire : pourquoi ? comment ? 
 Quels sont les effets secondaires d’une chirurgie ? 
 Quel est le rôle de la kinésithérapie ? 
 Quel est le rôle de la patiente ? 
 Qu’est-il possible de faire après une mastectomie ? 
  Comment choisir une prothèse mammaire externe ? 
Quelles sont les possibilités de reconstruction du sein après une mastectomie ? 
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A quel moment la reconstruction peut-elle se faire ? Quels en sont les 
inconvénients et les avantages ? 
Quelles sont les possibilités de reconstruction partielle après une chirurgie 
conservatrice ? 
A quel moment le choix de la patiente intervient-il ? 
Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
3.2 La radiothérapie 
 Quels sont les objectifs d’une radiothérapie ? 
 Comment se déroule une radiothérapie ? 
Quels sont les effets secondaires et les séquelles éventuels de la 
radiothérapie ? 
  La radiothérapie est-elle possible après reconstruction du sein ? 
 Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
3.3 La chimiothérapie 
 Quand le médecin propose-t-il une chimiothérapie adjuvante ? 
 Y a-t-il différents types de médicaments de chimiothérapie ? 
  Les protocoles les plus souvent utilisés 
 Quand, comment et où faire une chimiothérapie ? 
Quels sont les effets secondaires les plus fréquents de la chimiothérapie ? 
Comment réduire les effets secondaires d’une chimiothérapie ? 
Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
3.4 L’hormonothérapie 
 Quand le médecin propose-t-il une hormonothérapie ? 
Quelles sont les différentes méthodes d’hormonothérapie ? 
Quels sont les effets secondaires de l’hormonothérapie ? 
 Les effets secondaires du tamoxifène 
 Les effets secondaires de la suppression ovarienne 
 Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
4.La surveillance après le traitement 
 4.1 Pourquoi surveiller ? 
 4.2 En quoi consiste la surveillance après le traitement ? 
 4.3 La surveillance comprend-elle des examens réguliers ? 
  La surveillance du sein traité 
  La surveillance du sein non malade 
  La surveillance générale de la patiente en rémission complète 
 4.4 A quel rythme surveiller ? 
Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
5. Mieux vivre la maladie 
 5.1 Quelles émotions peut-on rencontrer à chaque étape de la maladie ? 
  L’annonce du diagnostic 
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  La période d’entrée dans les traitements 
  Le retour à domicile entre deux cures 
  La fin des traitements 
 
 5.2 Comment mieux vivre avec la maladie ? 
  La communication avec le médecin et l’équipe soignante 
  La communication avec les proches 
  Les relations de couple 
   La vie quotidienne 
   Les relations sexuelles 
  Les relations avec les enfants  
 
 5.3 Comment se réinsérer socialement après la maladie ? 
Informations clés formulées par des patientes 
 Notes personnelles 
 
Fiche 1 La consultation médicale lors du bilan diagnostique 
Fiche 2 La mammographie 
Fiche 3 L’échographie mammaire 
Fiche 4 Les prélèvements mammaires (ponction, biopsie) 
Fiche 5 Les différents professionnels de santé prenant en charge le cancer du 
sein 
Fiche 6 La biopsie stéréotaxique du sein 
Fiche 7 La biopsie échoguidée du sein  
Fiche 8 Le repérage mammaire préopératoire 
Fiche 9 Le curage axillaire 
Fiche 10 Les effets secondaires de la chirurgie du cancer du sein 
Fiche 11 La reconstruction du sein 
Fiche 12 Les différentes étapes de la radiothérapie 
Fiche 13 Les effets secondaires et les séquelles éventuels de la radiothérapie. 
Comment les prévenir ? 
Fiche 14 Les cathéters 
Fiche 15 Les effets secondaires de la chimiothérapie 
Fiche 16 Le casque réfrigérant 
Fiche 17 Le tamoxifène 
 
Glossaire 
Informations pratiques 
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Annexe 7 : Comprendre les mots du cancer : Lexonco, 
dictionnaire d’oncologie SOR SAVOIR Patient pour les 
personnes malades et leurs proches 
 
Article de Delavigne V, Carretier J, Brusco S, Leichtnam-Dugarin L, Déchelette 
M, Philip T. Comprendre les mots du cancer : Lexonco, dictionnaire d’oncologie 
SOR SAVOIR PATIENT pour les personnes malades et leurs proches. Aspects 
méthodologiques. Bull Cancer vol. 94, n° 4, avril 2007 p. 405-10. 
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Annexe 8 : Questionnaire de satisfaction « Donnez-nous votre 
avis sur ce guide » 
 
Exemple du questionnaire guide «Comprendre le cancer du sein » 
 
Vous venez de prendre connaissance du guide d’information et de dialogue 
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein». Vos remarques nous 
permettront de l’améliorer lors d‘une prochaine mise à jour. Merci de cocher la 
ou les cases correspondant à vos réponses. 
 
1. Vous avez obtenu ce guide par :   
(plusieurs réponses sont possibles) 
 R Le médecin R Un réseau ville-hôpital R L’équipe soignante R Un établissement hospitalier, 
lequel ?........………… 
R La Ligue Nationale contre le cancer  R Un patient, ancien patient ou un proche 
R Une autre association, 
laquelle ?…………… 
R Autre (merci de  préciser) : 
 
 
 
PRESENTATION 
 
 Tout à 
fait 
d’accor
d 
Plutôt 
d’accor
d 
Pas du 
tout 
d’accor
d 
Plutôt 
pas 
d’accor
d 
Sans 
avis 
précis 
2. Les objectifs de ce guide 
sont clairs  
R1 R2 R3 R4 R5 
3. La méthode d’élaboration du 
guide est claire  
R1 R2 R3 R4 R5 
 
4. La date de publication du 
guide  est clairement 
identifiable  
 
R1 R2 R3 R4 R5 
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CONTENU 
 
 Tout à fait 
d’accord 
Plutôt 
d’accord 
Pas du 
tout 
d’accord 
Plutôt 
pas 
d’accord 
Sans 
avis 
précis 
5. Les informations 
délivrées par le 
guide sont 
compréhensibles  
Quelles parties du 
guide nécessiteraient 
plus 
d’explications ?……...
………………………. 
...................................
...................................
...................................
...................................
...................................
................................... 
R1 R2 R3 R4 R5 
6. Les informations 
délivrées par le 
guide répondent à 
vos questions  
Quelles sont les 
informations 
manquantes ?………
…………….…………
….. 
...................................
...................................
...................................
...................................
...................................
...................................
......... 
R1 R2 R3 R4 R5 
7. Les informations 
clés formulées par 
des patients sont 
utiles  
R1 R2 R3 R4 R5 
8. Les schémas sont 
clairs 
 
 
R1 R2 R3 R4 R5 
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9. Le glossaire est 
clair  
Quel(s) mot(s) du 
glossaire 
nécessiterai(en)t plus 
d’explications ? 
………………………
………………………
………………………
………………………
………………………
………………………
……………… 
 
R1 R2 R3 R4 R5 
10. Le glossaire est 
complet 
 
Quels autres mots du 
guide souhaiteriez-
vous dans le 
glossaire ?…………
…………………… 
...................................
...................................
...................................
...................................
...... 
R1 R2 R3 R4 R5 
11. Ce guide est 
utile pour comprend
re les différentes 
étapes de la maladie 
et de sa prise en 
charge  
Merci de 
préciser………………
……………….. 
………………………
………………………
………………………
………………………
…………. 
R1 R2 R3 R4 R5 
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12. Ce guide 
apporte un soutien 
pour mieux vivre les 
différentes étapes 
de la maladie et de 
sa prise en charge 
Merci de 
préciser………………
……………….. 
………………………
………………………
………………………
………………………
…………. 
R1 R2 R3 R4 R5 
13. Ce guide permet 
de comprendre que 
chaque cancer est 
spécifique et 
nécessite un 
traitement adapté  
R1 R2 R3 R4 R5 
14. Les bénéfices et 
les inconvénients 
des traitements sont 
clairement énoncés 
Merci de 
préciser………………
……………….. 
………………………
………………………
………………………
………………………
…………. 
R1 R2 R3 R4 R5 
 
15. Ce guide permet de reconnaître  
(plusieurs réponses sont possibles) 
 R les  symptômes R les signes de rechute R les éventuels effets secondaires 
et complications des traitements  
Merci de 
préciser………………………………...
…………………………………………. 
…………………………………………
…………………………………………. 
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 Tout à fait 
d’accord 
Plutôt 
d’accord 
Pas du 
tout 
d’accor
d 
Plutôt 
pas 
d’acc
ord 
Sans 
avis 
précis 
16. Ce guide facilite 
la communication 
 avec le médecin ou 
l’équipe soignante 
Merci de 
préciser………………..
………………………… 
…………………………
…………………………
…………………………
…………………………. 
R1 R2 R3 R4 R5 
17. Ce guide aide à 
poser ou formuler 
des questions aux 
médecins et à 
l’équipe soignante 
Merci de 
préciser………………...
…………………………. 
…………………………
…………………………
…………………………
…………………………. 
R1 R2 R3 R4 R5 
 
18. Vous avez lu : 
 R Tous les chapitres  R Le cancer du sein R Le diagnostic R Les traitements R La surveillance  R Mieux vivre la maladie  R Fiches d’informations 
complémentaires 
R Glossaire 
 
19. Selon vous, ce guide est :  
 R Trop long    R D’une bonne longueur  R Trop court  R Autre............................ 
 
 
POUR MIEUX VOUS CONNAITRE 
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Sexe : R Homme 
            R Femme 
 
Année de naissance : 19.. 
 
Profession : 
 
 
Vous êtes atteinte ou avez été traitée pour un cancer du sein ? 
 R Oui   R Non  Année du 
diagnostic ………. 
 
L’un de vos proches a été ou est atteinte du cancer du sein ? 
 R Oui   R Non  Année du 
diagnostic ………. 
 
Merci de donner une note sur 10 à ce guide : 
 
NOTE :    / 10 
 
Remarques personnelles : 
 
...............................................................................................................................
...............................................................................................................................
............................................……………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………
……………………………………………………………………………………………. 
 
L’équipe SOR SAVOIR Patient vous remercie pour votre participation. 
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Annexe 9 : Tableau de synthèse des principales conclusions de 
l’évaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le 
neuroblastome »  
 
(D’après Hoo-Paris C, 2004)146 
Guide SOR SAVOIR PATIENT « Comprendre le neuroblastome » 
Evaluation par 
questionnaires  
Evaluation par 
entretiens semi-
directifs 
Evaluation par l’instrument 
Discern 
Un guide : 
- distribué par les 
médecins (au 
sens large du 
terme, sans 
distinction 
possible d’une 
remise en mains 
propres ou par 
courrier) ; 
- dont la méthode 
d’élaboration est 
correctement 
identifiée ; 
- répondant aux 
besoins 
d’information des 
parents ; 
- aidant les 
parents ; 
-d’un contenu 
compréhensible, 
bien illustré et de 
bonne longueur ; 
Un guide : 
- plébiscité par les 
parents mais 
insuffisamment et 
mal diffusé, en partie 
du fait d’une 
mauvaise implication 
des médecins 
spécialistes ; 
- manipulé au sein 
de la famille, bien 
accueilli par ses 
lecteurs, et existant 
parmi d’autres 
sources 
d’information 
médicale écrite 
obtenues 
généralement par 
une démarche 
personnelle des 
parents et via 
Internet, domaine 
sous-investi par les 
Un guide: 
- aux objectifs clairs et remplis 
; 
- indépendant et impartial ; 
- mais, manquant parfois 
d’applicabilité à la réalité par 
un déficit d’informations 
pragmatiques, et omettant de 
présenter les références 
bibliographiques, l’ancienneté 
des informations, les lacunes 
ou incertitudes existant dans 
certains domaines, les sources 
complémentaires d’information 
disponibles ; 
- présentant clairement les 
différentes options 
thérapeutiques et les bénéfices 
de chaque traitement ; 
- mais ne détaillant pas 
suffisamment le déroulement 
des traitements et les risques 
inhérents à certains 
traitements ou à l’abstention 
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- au sein d’autres 
sources 
d’information 
écrite obtenues 
par les parents 
principalement 
selon une 
démarche 
personnelle et via 
Internet. 
médecins ; 
- utile et 
indispensable pour : 
* compléter le 
discours médical, 
* obtenir une 
meilleure adhésion 
des parents aux 
décisions 
thérapeutiques, 
* permettre aux 
médecins de 
répondre au besoin 
d’information 
médicale écrite des 
parents qui 
cependant les 
sollicitent peu 
ouvertement à ce 
sujet, 
* et aider dans 
certains cas à 
préparer la famille 
aux soins, qu’il 
s’agisse des 
parents, de 
l’entourage proche 
ou de l’enfant 
lorsqu’il est à un âge 
où il a besoin 
d’informations plus 
précises ; 
- d’un contenu à 
thérapeutique ; omettant de 
faire référence à l’impact des 
traitements sur la qualité de 
vie, et n’aidant que 
partiellement les parents à 
adhérer au projet 
thérapeutique défini par 
l’équipe médicale. 
D’où un score de qualité final 
de 3.5/5. 
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maintenir en 
adéquation avec la 
réalité des besoins 
des parents par leur 
participation à 
l’évaluation, 
globalement 
satisfaisant selon les 
médecins, 
- d’une présentation 
séduisante, de 
bonnes intelligibilité 
et fiabilité 
scientifique, bien 
illustré et précis 
selon les parents, 
qui soulèvent 
néanmoins un 
manque 
d’informations 
pragmatiques, de 
références aux 
affects de l’enfant et 
de sa famille, 
d’ouverture vers 
d’autres sources 
d’information ou de 
soutien et des points 
à éventuellement 
compléter ou à 
actualiser ; 
- parfois 
accompagné d’un 
  
277 
autre document 
d’information, une 
bande dessinée 
«Dessine-moi un 
neuroblastome», 
elle-même peu 
diffusée bien 
qu’appréciée, utile et 
utilisée par les 
médecins et parents 
en tant que support 
d’information adapté 
pour des enfants à 
partir de deux ans et 
demi - trois ans. 
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Annexe 11 : IPDAS Checklist 
 
 
 
 
 
International Patient Decision Aid Standards Collaboration  
Criteria Checklist 
This checklist was published in the following article:  
Elwyn G, O’Connor A, Stacey D, Volk R, Edwards A, Coulter A, Thomson R, Barratt A, Barry M, Bernstein S, Butow P, 
Clarke A, Entwistle V, Feldman-Stewart, D, Holmes-Rovner M, Llewellyn-Thomas H, Moumjid N, Mulley A, Ruland C, 
Sepucha K, Sykes A, Whelan T. Developing a quality criteria framework for patient decision aids: online international 
;333:417. [Delphi consensus process. BMJ 2006 http://www.bmj.com/cgi/content/full/333/7565/417] 
                                                                                                     
I. Content 
 
Provide information about options in sufficient detail for decision making? 
 Yes No 
Does the patient decision aid describe the health condition?   
Does the patient decision aid list the options?   
Does the patient decision aid list the options of doing nothing?   
Does the patient decision aid describe the natural course without options?   
Does the patient decision aid describe procedures?   
Does the patient decision aid describe positive features [benefits]?   
Does the patient decision aid describe negative features of options [harms / side effects / 
disadvantages]? 
  
Does the patient decision aid include chances of positive / negative outcomes?   
Does the patient decision aid describe what test is designed to measure?   
Does the patient decision aid include chances of true positive, true negative, false 
positive, false negative test results? 
  
Does the patient decision aid describe possible next steps based on test result?   
Does the patient decision aid include chances the disease is found with / without 
screening? 
  
Does the patient decision aid describe detection / treatment that would never have 
caused problems if one was not screened? 
  
 
 
Present probabilities of outcomes in an unbiased and understandable way? 
 Yes No 
Does the patient decision aid use event rates specifying the population and time period?   
Does the patient decision aid compare outcome probabilities using the same 
denominator? 
  
Does the patient decision aid compare outcome probabilities using the time period?   
Does the patient decision aid compare outcome probabilities using the scale?   
Does the patient decision aid describe uncertainty around probabilities [words, numbers, 
diagrams]? 
  
Does the patient decision aid allow the patient to select a way of viewing probabilities 
based on their own situation [e.g. age] 
  
Does the patient decision aid place probabilities in context of other events?   
Does the patient decision aid use both positive and negative frames [e.g. showing both 
survival and death rates] 
  
 
  
 
286 
 
 
Include methods for clarifying and expressing patients’ values? 
 Yes No 
Does the patient decision aid describe the procedures and outcomes to help patients 
imagine what it is like to experience their physical, emotional and social effects? 
  
Does the patient decision aid ask patients to consider which positive and negative      
features matter most? 
  
Does the patient decision aid suggest ways for patients to share what matters most with 
others? 
  
 
Include structured guidance in deliberation and communication? 
Does the patient decision aid… Yes No 
Does the patient decision aid provide steps to make a decision?   
Does the patient decision aid suggest ways to talk about the decision with a health 
professional? 
  
Does the patient decision aid include tools [worksheet, question list] to discuss options 
with others 
  
 
 
 
II. Development Process 
 
Present information in a balanced manner? 
 Yes No 
Is the patient decision aid able to compare positive / negative features of options?   
Does the patient decision aid show negative / positive features with equal detail [fonts, 
order, display if statistics]? 
  
 
 
Have a systematic development process? 
 Yes No 
Does the patient decision aid include developers’ credentials / qualifications?   
Does the patient decision aid find out what users [patients, practitioners] need to discuss 
options? 
  
Does the patient decision aid have a peer review by patient / professional experts not 
involved in development and field testing? 
  
Has the patient decision aid been field tested with users patients facing the decision?   
Has the patient decision aid been field tested with practitioners presenting options?   
The field tests with users [patients, practitioners] show the patient decision aid is 
acceptable? 
  
The field tests with users [patients, practitioners] show the patient decision aid is 
balanced for undecided patients? 
  
The field tests with users [patients, practitioners] show the patient decision aid is 
understood by those with limited reading skills? 
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Use up to date scientific evidence that is cited in a reference section or technical document? 
 Yes No 
Does the patient decision aid provide references to evidence used?   
Does the patient decision aid report steps to find, appraise, summarise evidence?   
Does the patient decision aid report date of last update?   
Does the patient decision aid report how often patient decision aid id updated?   
Does the patient decision aid describe quality of scientific evidence [including lack of 
evidence]? 
  
Does the patient decision aid use evidence from studies of patients similar to those of 
target audience? 
  
 
 
Disclose conflicts of interest? 
 Yes No 
Does the patient decision aid report source of funding to develop and distribute the 
patient decision aid? 
  
Does the patient decision aid report whether authors or their affiliations stand to gain or 
lose by choices patients make after using the patient decision aid? 
  
 
 
Use plain language? 
 Yes No 
Is the patient decision aid written at a level that can be understood by the majority of 
patients in the target group? 
  
Is the patient decision aid written at a grade 9 or equivalent level or less according to 
readability score [SMOG or FRY]? 
  
Does the patient decision aid provide ways to help patients understand information other 
than reading [audio, video, in-person discussion]? 
  
 
 
Meet additional criteria if the patient decision aid is internet based? 
 Yes No 
Does the patient decision aid provide a step-by step way to move through the web 
pages? 
  
Does the patient decision aid allow patients to search for key words?   
Does the patient decision aid provide feedback on personal health information that is 
entered into the patient decision aid? 
  
Does the patient decision aid provide security for personal health information entered into 
the decision aid? 
  
Does the patient decision aid make it easy for patients to return to the decision aid after 
linking to other web pages? 
  
Does the patient decision aid permit printing as a single document?   
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Meet additional criteria if stories are used in the patient decision aid? 
 Yes No 
Does the patient decision aid use stories that represent a range of positive and negative 
experiences? 
  
Does the patient decision aid report if there was a financial or other reason why patients 
decided to share their story? 
  
Does the patient decision aid state in an accessible document that the patient gave 
informed consent to use their stories? 
  
 
 
 
III. Effectiveness: Does the patient decision aid ensure decision making is informed and values based? 
 
Decision process leading to decision quality… 
 Yes No 
The patient decision aid helps patients to recognise a decision needs to be made?   
The patient decision aid helps patients to know options and their features?   
The patient decision aid helps patients to understand that values affect decision?   
The patient decision aid helps patients to be clear about option features that matter 
most? 
  
The patient decision aid helps patients to discuss values with their practitioner?   
The patient decision aid helps patients to become involved in preferred ways?   
 
 
A pdf version of this checklist is available for download on http://www.decisionlaboratory.com          
Note: Based on this IPDAS checklist, a new instrument has been developed to assess the quality of decision 
support interventions – IPDASi. For details see: http://www.ipdasi.org/ or contact: IPDAS@Cardiff.ac.uk 
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_______________________________________________________________ 
RESUME en français 
L’information est un des besoins les plus importants des patients atteints de cancer. Leurs 
attentes fortes, variables et hétérogènes, en matière d’informations sur les différents aspects de 
la prise en charge de la maladie, soulèvent la question de la qualité de ces informations mises à 
disposition des patients. L’élaboration d’outils d’information et d’aide à la décision de qualité, 
qu’ils soient destinés aux cliniciens, tels que les recommandations pour la pratique clinique 
(RPC), ou aux patients, tels que des documents écrits d’information, implique la prise en 
compte des trois composantes essentielles de la décision médicale : données actuelles de la 
science (evidence-based medicine), expertise professionnelle, et préférences et valeurs des 
patients. Pour pouvoir baser la décision médicale sur ces trois dimensions, l’enjeu est de 
partager avec les patients les données actuelles de la science, et d’intégrer les préférences des 
patients dans les RPC. Notre hypothèse est qu’il est possible d’intégrer les préférences des 
patients à deux niveaux de production des connaissances : l’élaboration de documents écrits 
d’information des patients dans le cadre du programme SOR SAVOIR Patient d’une part, et 
l’élaboration de RPC pour les cliniciens d’autre part. Les résultats de ces travaux fournissent 
une contribution méthodologique pour améliorer la qualité des documents écrits et impliquer les 
patients atteints de cancer dans le développement de ces informations. 
 
_______________________________________________________________ 
TITRE en anglais 
Quality of cancer patient information and integration of patient knowledge: from theory to 
practice. About the SOR SAVOIR Patient program of the French Federation of Comprehensive 
Cancer Centre. 
 
______________________________________________________________ 
RESUME en anglais 
Information is one of the most important needs of cancer patients. Their strong, variable and 
heterogeneous expectations, in terms of information on different aspects of the management of 
the disease, raise the question of the quality of the information made available to patients. The 
development of good-quality information materials and decision aids, dedicated to clinicians, 
such as clinical practice guidelines (CPG), or dedicated to patients, such as patient information 
leaflets, requires taking into account the three essential components of medical decision: 
current scientific data (evidence-based medicine), professional expertise and patient values and 
preferences. To be able to base medical decisions on these three dimensions, the challenge is 
to share with the patients current scientific data, and incorporate patient preferences in the 
development process of CPG. Our hypothesis is that it is possible to integrate the preferences 
of patients at two levels of knowledge production: the development of written patient information 
in the French SOR SAVOIR Patient program on the one hand, and development of CPG for 
clinicians on the other hand. The results of this work provide a methodological contribution to 
improve the quality of written documents and involve cancer patients in the development of this 
information. 
 
_______________________________________________________________ 
DISCIPLINE  
Santé Publique 
 
_______________________________________________________________ 
MOTS-CLES  
Information des patients - Documents écrits - Evidence-Based Medicine - Recommandations 
pour la pratique clinique - Cancérologie - Critères de qualité - Méthodologie. 
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